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Proleg

Descripcio i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencio en I'atencio al final de la vida

El present treball “Descripcid i consens dels criteris de complexitat assistencial i
nivells d’intervencié en I'atencio al final de la vida” s’emmarca en el model d’atenci6 al
final de la vida que existeix a Catalunya, que inclou entre els seus objectius potenciar
I'equitat i millorar 'accessibilitat en funcié de les necessitats que presenta la persona
amb malaltia avancada i terminal, aixi com adequar la prestacié de serveis en tots els
recursos a la complexitat d’aquestes necessitats.

Millorar la qualitat de I'atenci¢ al final de la vida requereix la incorporacié de noves
formes organitzatives. El present treball sobre complexitat planteja un model
col-laboratiu d’atencid, basat en la coordinacié entre nivells i recursos assistencials,
tant convencionals com especifics de cures pal-liatives. La implicacié de tots els
actors del sistema sanitari catala, aixi com la formacié en cures pal-liatives del
diferents nivells, segons el recurs assistencial en el que es treballa, es considera
imprescindible i alhora, una de les accions més eficaces, per a la implementacio de
les intervencions proposades que han de garantir una atenci6 integral, coordinada
i continuada.

Aquest document aporta unes eines que poden resultar molt Utils en I'atencié a
les persones amb malaltia avancada i terminal, en un terreny sobre el que, fins ara,
existia poca documentacio i informacio al respecte.

S’ha de destacar la gran tasca de consens realitzada entre els professionals de
les diferents disciplines i ambits assistencials que han participat en I'elaboracié del
treball. A tots ells, agrair la seva aportacid de coneixements i experiencies, amb la
certesa que aquest document contribuira a la millora de I'atencié i a la millora de
la qualitat de vida i I'assoliment del maxim confort possible de les persones que es
troben en situacié del final de la vida.

Qa/vﬁ_fzﬂf/{

Carmen Caja Lopez
Directora del Pla director sociosanitari
Departament de Salut
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Resum executiu

Resum

Aquest document pretén ser una eina que faciliti I'organitzacié de I'atencié al final de
la vida de la persona amb malaltia avancada/terminal i la seva familia, especialment
pel que fa a la coordinacié entre recursos i I'adequacié en la utilitzacid de serveis.

L'enfocament no es basa en l'orientaciod diagnostica ni en el pronostic vital de la
persona, sind en la seleccio, com a poblacié diana, de les deu patologies proposades
per McNamara en la seva estimacié de minims. Aquestes deu patologies son:
cancer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, insuficiencia
respiratoria, esclerosi lateral amiotrofica (malalties de la motoneurona), malaltia de
Parkinson, corea de Huntington, malaltia d’Alzheimer (deméncies) i sida. D’acord amb
els objectius prioritaris de la linia estrategica del Pla director sociosanitari d’atencié al
final de la vida, també s’ha considerat oportl considerar com a subjectes d’atencid
especial els pacients geriatrics pluripatologics, els afectats d’insuficiencia organica
cronica avancada, els pacients amb malalties neurodegeneratives i els malalts de
sida.

Aqguest document planteja un pas més en I'evolucié de les cures pal-liatives i s’orienta
cap a la complexitat de les diferents necessitats i caracteristiques que pot presentar
la persona amb malaltia avancada/terminal i la seva familia.

Per primera vegada, es disposa d’un document de consens en que es defineixen
diferents nivells de complexitat associats amb les necessitats globals de la persona
i la seva familia i es proposa la intervencié de cadascun dels nivells assistencials del
sistema sanitari catala amb qué compta I'atencié al final de la vida.

Objectius
Objectius generals

- Elaborar un document de consens orientat a definir la complexitat de I'atencid
al final de la vida.

- Millorar la qualitat de I'atenci¢ al final de la vida en cobertura i equitat, tant en
malalts amb patologia oncoldgica com no oncologica.

- Implicar tots els nivells assistencials en I'atencié pal-liativa, garantir la continuitat
assistencial i orientar la intervencié d’acord amb uns criteris d’inclusio basats
en la complexitat que permetin establir els diferents nivells d’atencié, com
també el marc d’actuacié dels professionals de I'atencié primaria de salut i
dels recursos especifics en atencio pal-liativa.

Objectius especifics

- ldentificar els criteris de complexitat en I'atencié al final de la vida, tant en
malalts amb patologia oncoldgica com no oncolodgica, basant-se en la
bibliografia actual i les diferents experiencies del territori.

- Agrupar aquests criteris i les diferents situacions de pal-liacid per nivells de
complexitat.

- ldentificar probables opcions d’intervencié segons cada nivell de complexitat.

15



16

- Possibilitar 'adaptacié de les diferents opcions d’intervencié a la cartera de
serveis actual en el nostre territori.

Metodologia

Consens dels membres del grup técnic interdisciplinari, format per professionals dels
diferents nivells assistencials, basat en les referencies bibliografiques actuals sobre
el tema de la complexitat assistencial, la consideracid d’experiencies territorials i
I'analisi de diferents treballs i acords sobre la questié en el nostre ambit, mitjancant
reunions presencials i I'Us de recursos informatics.

Contingut del document

El document Descripcid i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells
d’intervencio en I'atencio al final de la vida se centra en la situaci® de malaltia
avangada i terminal en qué es troben les persones que presenten les tipologies
descrites inicialment, tant oncoldgiques com no oncologiques, i que permeten
identificar la poblacié diana.

L'aproximacié al concepte de complexitat en I'atencié al final de la vida inclou
I'atencié a la persona i la seva familia, I’equip assistencial, aspectes étics, etc., que
fan necessaria una visio global i transversal per garantir unes cures pal-liatives de
qualitat, mitjangant un model d’atencié que tingui en compte tots aquests aspectes.

El model proposat recull i adapta la classificacié de les arees de les necessitats d’una
persona en situacid de final de vida, en el qual, segons FD. Ferris, s’hi inclouen la
malaltia i el seu maneig, les necessitats fisiques, psicoemocionals, sociofamiliars,
espirituals o transcendents, la situacio dels Ultims dies, el procés de dol i els aspectes
etics i proposa alhora intervencions per a cadascun dels nivells de complexitat, definits
en relacid amb cada area, aixi com quines activitats hauria de realitzar cada nivell
assistencial amb la finalitat d’aconseguir una millora en la coordinaci¢ i continuitat
assistencials en 'atencio¢ al final de la vida a Catalunya.
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1. Introduccio

Més de la meitat de les persones que moren anualment a Espanya ho fan en el
decurs d’una etapa avancada o terminal de la seva malaltia i, per tant, sén tributaris
d’atencié pal-liativa.

Les cures pal-liatives tenen com a objectiu fonamental I'alleugeriment del sofriment
—principal prioritat d’aquests malalts i les seves families— i, per tant, la millora de la
qualitat de vida d’aquestes persones.??

L'abordatge del sofriment, plantejat com a objectiu assistencial, es configura al
voltant del concepte de dolor total* com un model d’atencié integral, on I'objectiu en
I’atencié pal-liativa seria la cobertura de les necessitats fisiques, psicoemocionals,
socials i espirituals del malalt i els seus cuidadors.

Des del 1990 i mitjancant el desplegament del programa de I'OMS, Programa pilot de
planificacié i implantacio de cures pal-liatives a Catalunya, 1990-1995, en el context
del programa “Vida als anys”,® el model d’atencio integral en cures pal-liatives s’ha
consolidat i ha passat a formar part del Sistema Nacional de Salut. Amb tot, i malgrat
que la cobertura en I'atencio al final de la vida és actualment del 70%, pel que fa als
malalts amb patologia oncologica aquesta atencid resulta menor i menys definida
que en altres subgrups poblacionals.®

Es en aquest sentit que tant des del Pla director sociosanitari del Departament de
Salut com des de I'Estrategia Nacional en Cures Pal-liatives es considera actualment
com una prioritat el desenvolupament i la millora de 'assistencia al final de la vida
també en els malalts geriatrics, les persones amb insuficiencia organica cronica
avancada (IOCA), les afectades per malalties neurodegeneratives com ara demencies,
Parkinson i altres, i els malalts amb sida.®’

Per tal d’assolir els plantejaments de cobertura i equitat necessaris en I'atenci6 al
final de la vida, tant en malalts amb patologia oncoldgica com no oncologica, es
requereix un model assistencial interdisciplinari basat en el compromis de coordinacio,
col-laboracié i corresponsabilitat dels diferents nivells assistencials i que abasti tant els
recursos sanitaris convencionals com els recursos especifics en atencié pal-liativa.®®

Altrament, en el moment present es fa palés cada cop més que, per poder vertebrar
I'estratégia assistencial en I'atencio al final de la vida i orientar la intervencié de I'oferta
de recursos de la cartera de serveis en cada territori, resulta necessari un consens
en la definicio i els criteris que conformarien la complexitat assistencial pal-liativa i
els seus diferents graus, fet que permetria poder establir de manera coherent els
diferents nivells d’atencio, les estrategies de derivacio i els recursos més adients en
cada cas.'01112
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2. Justificacio

La necessitat de definicid de nivells de complexitat i de criteris d’inclusio
i de derivacid de pacients ha estat una de les arees considerades com a
prioritaries pel Comité Institucional de les Comunitats Autonomes i un dels
punts critics assenyalats pel Comité Técnic de I'Estrategia en Cures Pal-liatives
del Sistema Nacional de Salut. Malgrat tot, I'aproximacié a la complexitat en
I'atencié al final de la vida i la definicid dels probables criteris relacionats presenta
certes dificultats. Ara com ara, no es disposa de cap model de referéncia al cas,'® i
en els pocs estudis que hi ha, els criteris proposats sén molt diferents, 151617 ates
que obeeixen a plantejaments i objectius també molt diferents.

Darrerament, han aparegut en els diferents nivells assistencials diverses
actuacions i iniciatives orientades a donar resposta a aquestes necessitats
prioritaries en el nostre ambit. Cal esmentar les seglents:

En el context de I'atencié primaria de salut, cal destacar la integracié de la infermera
gestora de casos en el mapa dels recursos assistencials. La seva presencia pot
resultar d’importancia com a element facilitador d’una atencié integral i continuada
en els malalts domiciliaris amb gran necessitat de cures, com també dels seus
familiars. El model de gestié de casos s’orienta a la deteccid i I'atencié de malalts
amb una alta dependéncia o complexitat assistencial o en situacié de risc en el
domicili, sobretot en el col-lectiu de la gent gran, mitjancant diferents indicadors de
fragilitat i comorbiditat ben coneguts en I'atenci¢ geriatrica. En la seva cartera de
serveis esta prioritzada I'atencio al final de la vida tant en malalts amb patologia
oncologica com no oncologica. '8

Els equips PADES, amb I'objectiu de definir millor la seva cartera de serveis i el seu
paper en la gestid dels casos complexos en atencié domiciliaria, en una jornada de
treball el 2001 a Matard van abordar el tema de la complexitat en I'atencio al final de la
vida mitjancant una ponéncia,'®2° i van iniciar la descripcié dels criteris corresponents
per arees i des de la perspectiva d’'un model d’atencié integral. Aquest procés ha
culminat en un consens dels equips PADES de Catalunya durant el primer semestre
del 2006; en aquest sentit, s’ha establert un cataleg de criteris de més complexitat
en 'atencié domiciliaria al final de la vida per a malalts oncologics i no oncologics.
Aquest cataleg ha servit de base I'any 2006 per orientar les necessitats de formacié
continuada dels equips en I'actualitat i vertebrar un programa de formacié en atencié
domiciliaria avancada des de I'Institut d’Estudis de la Salut.?!

Recentment, des de la Unitat de Cures Pal-liatives de I'Institut Catala d’Oncologia
s’ha elaborat una proposta d’intervencié i coordinacio entre nivells en I'atencié al
final de la vida des de la perspectiva de la complexitat assistencial, que estableix
tres nivells de complexitat —baixa, mitjana i alta— en relacié amb el model d’atencié
integral i considerant especialment la presencia de simptomes refractaris i altres
indicadors (de risc social, relacionats amb I'organitzacié de I'atencié, amb la presa
de decisions), la preséncia i la gradacio dels quals permetria orientar els diferents
nivells d’intervenciod i la corresponsabilitat dels diversos recursos assistencials.?>23

Entot cas, resulta clar que el denominador comu en les diferents aproximacions
a la complexitat és el seu caracter multifactorial que comportara, entre altres
aspectes, la preséncia d’'un nombre o intensitat més gran de necessitats, una
dificultat assistencial més elevada, la presencia de processos emergents, una
gran variabilitat en el temps i I'espai i, en definitiva, una incertesa més gran en
el resultat de I'aplicacio de I'estratégia terapéutica.??23:2425
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3. Objectius

OBJECTIUS GENERALS

Per tot el que s’ha exposat anteriorment, es plantegen com a objectius generals:

a)

b)

Elaborar un document de consens orientat a definir la complexitat de I'atencio
al final de la vida.

Millorar la qualitat de I'atencio al final de la vida en cobertura i equitat, tant en
malalts amb patologia oncologica com no oncologica.

Implicar tots els nivells assistencials en I’atencié pal-liativa a les persones esmentades,
garantint la continuitat assistencial i orientant la intervencié d’acord amb uns criteris
d’inclusié basats en la complexitat que permetin estabilir els diferents nivells d’atencio,
com també el marc d’actuacié dels professionals de 'atencié primaria de salut i dels
recursos especifics en atencié pal-liativa.

OBJECTIUS ESPECIFICS

Per tal d’assolir els objectius generals, es plantegen els objectius especifics segUents:

Identificar els criteris de complexitat en 'atencié al final de la vida, tant en
malalts amb patologia oncoldgica com no oncologica, basant-se en la
bibliografia actual i les diferents experiencies del territori.

Agrupar aquests criteris i les diferents situacions de pal-liacié per nivells de
complexitat.

Identificar probables opcions d’intervencié segons cada nivell de complexitat.
Possibilitar I'adaptacio de les diferents opcions d’intervencié a la cartera de
serveis actual en el nostre territori.
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4. Metodologia i estructura de treball

Metodologia

Consens de professionals dels diferents nivells assistencials, basat en les referencies
bibliografiques actuals sobre el tema en questid, la consideracié d’experiencies
territorials i I'analisi de diferents treballs i consensos sobre la questid en el nostre
ambit, mitjangant reunions presencials i I'Us de recursos informatics.

Per a l'elaboracid del document es parteix de les directrius, els objectius i les
recomanacions considerades en I'Estrategia Nacional de Cures Pal-liatives del
Sistema Nacional de Salut del Ministeri de Sanitat i Consum i del Pla director
sociosanitari del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya.

Estructura

Es constitueix un grup técnic interdisciplinari de consens (medicina, infermeria
i treball social), format per professionals amb experiéncia en atencié primaria,
assistencia sociosanitaria i assistencia hospitalaria, respectivament, considerant
els ambits seglents: atencid primaria de salut, atencié domiciliaria i hospitalaria
pal-liativa i geriatrica, respectivament; atencié oncologica, treball social en atencié
sociosanitaria, bioetica i espiritualitat, i col-laboracid externa experta en psicologia
aplicada i medicina interna. En total, deu components, amb un coordinador tecnic i
una secretaria i dos col-laboradors externs.

Tot sota la coordinacié de la Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives, el suport
i la col-laboracio de la Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria (CAMFIC)
i la direccio del Pla director sociosanitari del Departament de Salut de la Generalitat
de Catalunya.
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5. Situacié de malaltia avancada i terminal
en diferents tipologies de pacients

5.1. Tipologia
de pacients i
poblacié diana
en I'atencio al
final de la vida

En el marc de l'estimacié de la poblacié diana en cures pal-liatives i les seves
necessitats de cobertura, des de I'Estrategia Nacional en Cures Pal-liatives del
Sistema Nacional de Salut s’han seleccionat les deu patologies proposades per
McNamara' en la seva estimacié de minims. Aquestes deu patologies sén: cancer,
insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, insuficiencia
respiratoria, esclerosi lateral amiotrofica (malalties de la motoneurona), Parkinson,
Huntington, Alzheimer (demencies) i sida.

En aquest sentit, i en el nostre ambit, des del Pla director sociosanitari del Departament
de Salut® es considera com un objectiu prioritari la millora i I'accessibilitat en I'atencié
al final de la vida dels pacients amb patologia no oncologica i les seves families.
Aixi, s’han considerat com a subjectes d’atencié especial: els pacients geriatrics
pluripatologics i els afectats d’insuficiencia organica cronica avancada, els pacients
amb malalties neurodegeneratives i els malalts de sida. Les diferents tipologies de
pacients diana en I'atencio al final de la vida es consignen en la taula 1.

Taula 1. Tipologia
de pacients diana
en I'atenci¢ al final
de la vida

- Persones amb malaltia oncologica
- Persones amb malaltia no oncoldgica:
- Afectats d’insuficiencia organica cronica avangada (IOCA):
- Insuficiencia cardiaca, respiratoria, hepatica, renal
- Geriatrics pluripatologics
- Afectats de malalties neurodegeneratives (MND):
- Alzheimer (demencies)
- Parkinson, Huntington (trastorns del moviment)
- Esclerosi lateral amiotrofica (malalties de la motoneurona)
- Sida

5.2. Definicid

i caracteristi-
ques de situa-
cio de malaltia
avancada i
terminal en
les diferents
tipologies de
pacients

5.2.1. El pacient amb patologia oncologica

Si la definicié de les diferents tipologies de pacients ens permet identificar la poblacié
subjecta de I'atencid, la definicid de situacié avancada i terminal en cadascuna de
les tipologies de referéncia ens hauria de permetre identificar el moment oportd
per iniciar I'atencio pal-liativa corresponent en temps i forma i planificar I'estrategia
d’intervencio.

A causa que tradicionalment els programes de cures pal-liatives han dirigit la seva
atenci6 a les persones malaltes amb patologia oncologica, tant els criteris de malaltia
avancgada i terminal com els predictors pronostics —index de Karnofsky (annex
1)— en aquests tipus de pacients estan molt establerts (taules 2 i 3); a més, als ja
existents se n’hi estan incorporant altres per tal d’ajustar encara més les precisions
en diagnostic de supervivéncia, com ara I’escala TSK-score (annex 2), que incorpora
els criteris de I'index de Karnofsky, i el Palliative Prognostic Score —PaP Score—
(annex 3), que avalua la supervivencia a 30 dies.?6%"
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Taula 2. Criteris de - Malaltia incurable, avangada i progressiva

malaltia avangada - Pronostic de vida limitat (referencia aproximada: 6 mesos)
i terminal en el - Escassa possibilitat de resposta als tractaments especifics
pacient amb - Evolucio fluctuant amb freqlients crisis de necessitats
patologia - Intens impacte emocional i familiar

oncologica - Repercussions sobre I'estructura cuidadora

- Alta demanda i utilitzacié de recursos

(Ministeri de Sanitat i Consum. Societat Espanyola de Cures Pal-liatives ~-SECPAL-, 2002)

Taula 3. Utilitat - Es un bon predictor independent de mortalitat en pacients oncoldgics.

de I'index de - Una puntuacio de 50 o inferior indica un alt risc de mortalitat els 6 mesos seguents.
Karnofsky com - Valora I'impacte de la malaltia sobre I'autonomia del malalt.

a predictor de - Facilita la presa de decisions pel que fa a la terapéutica i I'estratégia d’intervencio.
mortalitat

(Glare P et al., 2003)

5.2.2. El pacient amb patologia no oncologica: dificultats en la definici6 de
malaltia avancada i terminal

En canvi, quan s’intenten definir criteris de malaltia avancada i terminal en els pacients
amb patologia no oncologica, s’objectiven dificultats importants, sobretot pel que fa
a la manca de reproductibilitat del model predictiu de supervivencia dels pacients
amb cancer —pronostic vital de 6 mesos—, a causa de les diferents trajectories
evolutives de les malalties no oncologiques (figura 1).28

Les dificultats observades i derivades d’aquests fets son les seglients:?9:3°

- Dificultat d’inferir un termini concret de supervivencia esperada.

- Més dificultat a definir situacio de terminalitat que situacié de malaltia avangada.

- Limitacid en el rendiment dels indexs de prondstic vital (validacions dispars,
prediccid molt a curt termini).

- Derivacié tardana de casos i manca de possibilitat de plantejament d’estrategia
de cobertura de necessitats (poca 0 cap intervencid psicosocial, poca
intervencié d’equips especifics).
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Figura 1. Diferents
trajectories
evolutives de les
malalties fins a

la mort (Lynn i
Adamson, 2003)

Temps
Temps

Funcionalitat Funcionalitat

Mort sobtada Persona amb patologia oncologica

Temps
Temps

Funcionalitat Funcionalitat

Persona amb IOCA Pacient geriatric pluripatologic
Persona amb deméncia Persona amb sida

D’acord amb les dificultats exposades, s’han intentat identificar diferents criteris o
variables predictives especifiques per a les diferents tipologies de pacients, per tal
d’afavorir la identificacié dels pacients o situacions de pitjor pronodstic i amb més
necessitats d’atencio pal-liativa.

Entre aquests criteris cal fer referencia als de la guia medica de la National Hospice
Organization (NHO) publicada el 1996 per determinar el pronostic de malalties no
oncologiques.®' En aquesta guia s’estableixen uns criteris generals que han de complir
els malalts afectats per poder ser inclosos en els programes de cures pal-liatives del
Medicare, i uns criteris clinics especifics per a cadascuna de les malalties croniques
que condicionen una mortalitat més elevada.

Els criteris generals que estableix aquesta guia, i que s’han de complir en la seva
totalitat per tal d’incloure la persona malalta en un programa de cures pal-liatives,
son:

1. El pacient ha de patir una malaltia o conjunt de malalties (diagnostic especific,
diversos diagnostics, diagnostic no clarament definit) que limitin la seva
expectativa de vida, i el pacient o la seva familia (segons la competéncia del
pacient) han d’estar informats d’aquesta circumstancia.

2. El pacient o la seva familia (segons la competéncia del pacient), després de
rebre previament una informacio adient, han escollit el tractament orientat al
control de simptomes i no el tractament curatiu envers la malaltia de base.

3. El pacient presenta algun dels criteris seguients:

3.1. Progressié ben documentada de malaltia, que ha d’incloure:
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5.3. Criteris
de definicié
de situacio
de malaltia
avancada i
terminal en
pacients amb
insuficiéncia
d’6rgan
cronica i
avancada
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3.1.1. Progressié de malaltia demostrada, seguint els criteris especifics
per a cada malaltia i documentada per exploracio fisica, analitica,
imatge i altres estudis que escaiguin.

3.1.2. Reingressos hospitalaris o multiples visites al servei d’urgencies
els darrers 6 mesos.

3.1.3. En els pacients d’ambit domiciliari, ha estat necessaria la valoraciod
o I'atenci6 d’infermeria.

3.1.4. En els malalts que no compleixin les tres condicions anteriors, ha
d’estar ben documentada una pérdua de la seva autonomia:

3.1.4.1. La pérdua funcional ha de ser recent, per diferenciar-
la de la perdua funcional cronica de base. En aquests
pacients, en situacié de dependéncia basal, la situacid
de terminalitat ha d’adjuntar una valoracio clinica que ho
justifiqui.

3.1.4.2. La perdua funcional ha d’estar documentada per un
index de Karnofsky del 50% o una escala de valoracio
funcional de les activitats basiques de la vida diaria, amb
afectacié minima de tres d’aquestes activitats.

3.2. Deteriorament nutricional recent, ben documentat, i relacionat amb el
procés morbid

3.2.1. Pérdua objectiva de més del 10% del pes els darrers 6 mesos, de
manera no intencionada.

3.2.2. Nivells d’albumina sérica inferiors a 2,5 g/dl.

(Poden ser indicadors de mal pronostic, perd no poden ser utilitzats com a indicador
aillat.)

Encara que aquesta guia és una de les més citades,”®? avui dia es debat sobre la
seva validesa i fiabilitat (nivell d’evidencia I, nivell de recomanacié C),* atés que
els criteris que proposa no sén empirics i presenta una baixa sensibilitat estadistica
com a instrument predictor de prondstic vital. Malgrat tot, com que no hi ha una
eina altament sensible que determini prondstic vital i molts professionals continuen
defensant la seva utilitzacié com a referéncia en la inclusié de pacients en programes
d’atencio pal-liativa,®* s’inclouen els criteris clinics especifics recomanats per a les
diferents tipologies de pacients considerats.

Els criteris de definicié de situacidé de malaltia avangada i terminal en pacients amb
insuficiencia d’organ cronica avangada (IOCA) han estat desenvolupats de manera
exhaustiva i acurada per Picaza en un altre document especific al cas,® per la qual
cosa se’n consignen solament els aspectes més generals.

Les IOCA més prevalents en la practica clinica sén:

- Malaltia respiratoria cronica avangada (MRCA)

- Insuficiencia cardiaca congestiva avangada (ICCA)
- Insuficiencia renal cronica avancada (IRCA)

- Hepatopatia cronica avangada (HCA)
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5.3.1. Malaltia respiratoria cronica avancada

Les malalties progressives pulmonars no malignes sénuna de les causes més frequients
de morbi-mortalitat a tot el mén i inclouen les malalties pulmonars obstructives
croniques (MPOC), les bronquiéctasis, les malalties pulmonars intersticials difuses i
les malalties pulmonars restrictives croniques.

Com a criteris de definicié, podem afirmar que una malaltia respiratoria esta en
situacié de MRCA si es produeix amb:*

- Criteris d’insuficiencia respiratoria
- Important deficit funcional
- Alta freqUentacio de serveis sanitaris

Segons el Medicare Hospice dels EUA, la situacié de MRCA es defineix pels criteris
segUents:

a) Dispnea de repds amb escassa o nul-la resposta a broncodilatadors

b) Progressi6 de la malaltia evidenciada per un increment de les hospitalitzacions
o de les visites domiciliaries

¢) Disminuci6 seriada del FEV1 > 40 ml/any. FEV1 < 30%

d) pO2 < 55 mm Hg en repds i respirant aire ambient o saturacié d’0O2 < 88%
amb oxigen suplementari, o hipercapnia, pCO2 > 50 mm Hg

e) Insuficiencia cardiaca secundaria

f) Pérdua de pes no intencionada de > 10% durant els darrers 6 mesos

g) Taquicardia de > 100 pulsacions per minut en repos

(El pacient ha de tenir presents, com a minim, els criteris a, b, c, die.)

Classificacions cliniques pronostiques

1. Criteris pronostics de la National Hospice and Palliative Care Organization
(NHO)31 per facilitar I'accés de pacients amb insuficiencia respiratoria a les cures
pal-liatives:

- Dispnea de rep0s sense resposta a I’'us de broncodilatadors
- FEV1 < 30%

Hipoxemia < 55

Hipercapnia > 50

Taquicardia en repos

Aguditzacions freqUents
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2. BODE index37,38

Taula 4. Variable Puntuacié de I'index BODE
0 1 2 3
FEV1 (% teoric) 65 0 més 50-64 36-49 Fins a 35

Distancia caminada en 6
minuts (metres)

MMRC, escala de dispnea 0-1 2 3 4

350 0 més 250-349 150-249 Finsa 149

index de massa corporal > 21 Fins a 21

B (index de massa corporal, BMI), O (obstruccié ventilatoria), D (dispnea), E (exercici)

(Celli BR, 2004)
Taula 5. index Puntuaci6 en escala BODE Mortalitat global a I'any
BODE i prediccio 0-2 pUntS 20%
de mortalitat

3-4 punts 30%

5-6 punts 40%

7-10 punts 80%

(Celli BR, 2006)

3. Altres predictors

Els factors més freqUentment utilitzats per predir una menor supervivencia en el
pacient amb MRCA s6n:%8:%

. Edat avancada

. Oxigenoterapia cronica domiciliaria

. Descens de I’'hemoglobina

. % volum residual més gran

. Menor percentatge de capacitat de difusié pulmonar de CO
. Menor capacitat d’exercici

. Més puntuacié de BODE index

~NOoO O~ WwN =
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Altres factors que cal considerar son:

- Preséncia de comorbiditat com a factor pronostic independent de mortalitat
- Certes complicacions cardiovasculars associades
- Extrasistolia supraventricular i hipertrofia de ventricle dret o esquerre
- Criteris de terapia amb digoxina
- Contraindicacions al trasplantament pulmonar per comorbiditat associada

- Preseéncia d’insuficiencia renal, hepatica o altres malalties greus

5.3.2. Insuficiéncia cardiaca congestiva avancada

Es tracta d'una entitat amb una incidencia anual de I'1% i una creixent prevalenca
—és la malaltia cardiovascular amb més creixement. Representa la causa principal
de diagndstics a I'alta hospitalaria.

El diagnostic de la ICCA s’estableix habitualment mitjancant els criteris de
Framingham modificats:

Criteris principals
- Dispnea paroxistica nocturna
Ortopnea
Crepitants pulmonars
Ingurgitacio venosa jugular
Tercer soroll cardiac
Signes radiologics de congestid pulmonar i cardiomegalia

Criteris menors
- Dispnea d’esforg
- Edemes periférics
- Hepatomegalia
- Vessament pleural

(El pacient ha de tenir presents dos o meés criteris principals o un criteri principal i dos
de menors.)

Classificacions cliniques pronostiques

1. Classificacio NYHA*

- En aquesta classificacio, I'estadi IV agrupa els pacients en estadi terminal
de la ICCA. (pacient simptomatic en repds).

2. Criteris pronostics de la National Hospice and Palliative Care Organization
(NHO) per facilitar 'accés de pacients amb insuficiencia cardiaca a les cures
pal-liatives:

- Grau IV de NYHA, malgrat rebre tractament optim
- Fraccio d’ejeccio del ventricle esquerre (FE) < 20%
- Freqlients descompensacions
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Altres factors prondstics

1) Factors independents de mortalitat en ICCA
- Classe funcional NYHA grau IV

FE < 20%

- HTA

Anémia

Peptid natriurétic cerebral (PNC)

2) Altres factors
- index de comorbiditat de Charlson amb puntuacions de 3 0 més*’
- Presencia associada*? de les afectacions seguents:
- Cardiopatia isquemica
- Malaltia pulmonar obstructiva cronica
- Insuficiencia renal cronica
- Diabetis mellitus
- Criteris de contraindicacio de trasplantament cardiac

5.3.3. Insuficiéncia renal cronica avancada

La definicié d’insuficiencia renal cronica avancada (IRCA) implica I'acompliment de
qualsevol dels dos criteris segUents:

1. Disminucié de la funcié renal, expressada per una filtracid glomerular (FG)
estimada < 60 ml/min/1,73m2 durant 3 mesos o més, amb dany renal o
sense

2. Dany renal persistent durant 3 mesos 0 més, amb disminucié de la FG o
sense. Normalment manifestat pels marcadors:
- Albuminudria o proteinuria augmentades
- Alteracions en el sediment urinari
- Alteracions en proves d’imatge
- |, ocasionalment, per alteracions histoldgiques en la bidpsia renal.

La prevalenca d’IRCA varia segons la poblacié estudiada. En la poblacié general
esta al voltant del 10-15%; entre els pacients amb hipertensi6 arterial les xifres son
del 15-20%, i en la poblacié de risc cardiovascular elevat, entre el 30 i el 35%. El pla
d’actuacioé segons I'estadiatge de la malaltia es detalla en la taula 6. Cal recordar
que la decisié de tractament substitutiu —dialisi— és un problema paradigmatic de
la presa de decisions en 'atencioé al final de la vida i pot definir la situacié estricta de
terminalitat.*®
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Taula 6. IRCA.
Classificacio i
estadiatge. Pla
d’actuacio

Estadi

Descripcio

Pla d’actuacié

Situacié de risc d’'IRCA

Cribratge periodic d’IRC

Maneig de cada situacio de risc
Diagnostic i tractament adequat a cada
causa.

Dany renal amb FG = 90 ml/min/1,73 m2 o

més

Tractament de la comorbiditat i prevencié
cardiovascular

Dany renal amb FG de 60-89 ml/min/1,73

m2

Com I'anterior i estimacié de la progressio
de la malaltia renal

FG = 30-59 ml/min/1,73 m2

Com l'anterior i avaluacié i tractament
de les complicacions de la malaltia renal
(anémia, alt metabolisme fosfocalcic, etc.)

FG = 15-29 ml/min/1,73 m2

Com I'anterior i preparacio, si escau, del
tractament renal substitutiu

FG < 15 ml/min/1,73 m2

Tractament renal substitutiu, si escau

Els moments critics de la presa de decisions en el procés evolutiu de la malaltia sén:

Moment del diagnostic d’IRCA

Procediments diagnostics (biopsia renal percutania, arteriografia, DIVAS)

Inclusi¢/exclusié/retirada de dialisi
Rebuig del malalt d’iniciar la dialisi
Inclusi¢/exclusié de trasplantament

Supervivencia lligada a no-inici o retirada de dialisi

La supervivencia mitjana relacionada amb la no-aplicacié de la dialisi, en els casos
d’eleccid de no-dialisi, és de 168 (+/— 263) dies amb una mortalitat del 51,3% dels
casos abans de 61 dies. Quant a la supervivéncia mitjana, en decidir retirar la dialisi,
és de 8-10,5 dies. Els simptomes fisics més freqlients en retirar la dialisi sén: astenia
(75%), pruija (74%), somnolencia (65%), dispnea (61%), dolor (53%) i xerostomia
(50%).44

Es recomana no oferir tractament substitutiu en les circumstancies seglents:*

- En cas de pérdua substancial de la capacitat cognitiva, com ara deméncia
avangada irreversible, oligofrénia profunda o estat vegetatiu persistent.
- En cas de trastorn psiquiatric greu amb poca o nul-la col-laboracié del malalt
en el tractament, com ara psicosi cronica irreductible.
- En cas de preséncia d’altres malalties de pronostic infaust amb malaltia
maligna no tractable, malaltia terminal irreversible hepatica, cardiovascular o

pulmonar.
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Classificacions cliniques pronostiques

1) Criteris pronostics de la National Hospice and Palliative Care Organization (NHO)
per tal de facilitar I'accés de pacients amb IRCA a les cures pal-liatives:

Aclariment de creatinina < 10

Creatinina serica > 8 mg/dl sense indicacié de dialisi
Ditresi menor a 400 ml/dia

Hiperpotassémia

Cal esmentar que aquests criteris estan actualment en revisio.

2) Recentment, s’ha publicat un estudi sobre prediccid de risc de mortalitat en pacients
tributaris d’iniciar dialisi peritoneal, del qual ha resultat que una albumina plasmatica
< 4 g/dl, 'edat > 65 anys i la preséncia de diabetis poden ser considerats com a
factors independents de mortalitat en aquests pacients.

Altres factors pronostics
1) Factors independents de mortalitat en la IRCA

Entre els nombrosos factors identificats*” com a tals, els que es troben més a I'abast
en la practica clinica son:

Edat > 65 anys

Indicadors de malnutricié (aloumina plasmatica < 4 g/dl, index de massa
corporal baix)

Troponina T plasmatica elevada (> 0,1 mg/ml)

Homocisteina plasmatica de 12 o més micromol/|

Fosfats sérics > 3,5 mg/dl

2) Altres factors

- Comorbiditats associades
- Diabetis mellitus
- Insuficiencia cardiaca congestiva
- Cardiopatia isquemica
- Arteriosclerosi, calcificacions arterials
- Factors psicosocials
- Solitud, depressid
- Criteris de contraindicacio per al trasplantament renal
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5.3.4. Insuficiéncia hepatica cronica avancada

En el context de 'hepatopatia cronica, es considera classicament com a situacio
d’hepatopatia cronica terminal la corresponent a I'estadi C de la classificacié de
Child-Turcotte-Pugh:

- Encefalopatia lll-IV resistent a lactulosa
- Ascites refractaries a dilretics

- Sindrome hepatorenal

- Sagnat recurrent per varius esofagiques
- Bilirubina > 3 mg/dl

- Albumina < 2,8 g/dl

- Temps de protrombina > 5”

-INR>1,5

Classificacions cliniques pronostiques

1) Criteris pronostics de la National Hospice and Palliative Care Organization
(NHO) per tal de facilitar 'accés de pacients amb IHCA a les cures pal-liatives
(actualment en revisio):

- Estadi C de Child
- Freqlents descompensacions

2) Classificacio de Child-Turcotte-Pugh

Actualment es tendeix a utilitzar el model MELD,48 que considera també la
funcid renal (presencia de sindrome hepatorenal, SHR) i és un millor predictor
de supervivencia.

3) Model MELD
Taula 7. Resultats Sindrome hepatorenal MELD (puntuacio) Supervivéncia
' predl(?CI\O dle Tipus 1 20 0 més 4 setmanes
supervivencia Tipus 2 20 0 més 3 mesos
Tipus 2 <20 11 mesos

(Allessandria C et al., 2005)

Altres factors pronostics de mortalitat en la IHCA

- Comorbiditat

- Insuficiencia renal en tipologies Child A i B amb creatinina sérica > 90
micromol/|
- Insuficiencia renal amb creatinina sérica > 1,5 mg/dl (sobretot en situacié
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d’hemorragia digestiva)
- Sindrome hepatopulmonar
- Disfuncié multiorganica
- Hipertensié arterial
- Criteris de contraindicacié per al transplantament hepatic

5.4. Pacient Els darrers anys s’ha fet un esfor¢ important per trobar un model predictiu de
geriatric plu- situacié de final de la vida en el pacient geriatric. Les diferents aproximacions s’han
ripatologic fet fonamentalment considerant la gravetat i la trajectoria evolutiva de I'estat basal de

salut (fragilitat, comorbiditat i prondstic vital).

La fragilitat (taula 8) ha permeés identificar®® i incloure molts pacients geriatrics
en programes de prevencio i seguiment de salut com a pacients de risc de més
morbimortalitat en el col-lectiu de la gent gran, com també assimilar el concepte al
de situacié de malaltia avancada. Tanmateix, alguns autors han avaluat la possibilitat
d’utilitzar la situacié de fragilitat extrema com a indicador d’inclusid en I'atencid
pal-liativa.5°

Malgrat tot, els criteris d’inclusié que haurien de definir el que avui es coneix com
a sindrome de la fragilitat son molt dispars i s’observen diferéncies notables entre
paisos i entre ambits de professionals de la salut. Cal afegir, a més, que la mateixa
definicié de fragilitat és objecte de debat per rad de la seva inespecificitat, i que
tot sovint resulta dificil delimitar acuradament el paper determinant de la fragilitat,
la discapacitat o la comorbiditat en el progressiu deteriorament de I'estat de salut,
donada la interrelacié que hi ha entre aquests factors.

Actualment s’esta treballant en I'elaboracié d’un index de fragilitat tot considerant la
fragilitat acumulativa i la velocitat en I'acumulacio de factors de fragilitat com a factors
determinants d’empitjorament de prondstic vital.®!

Classificacions cliniques pronostiques

Criteris pronostics de la National Hospice and Palliative Care Organization (NHO) per
tal de facilitar I'accés de pacients a les cures pal-liatives

Els criteris generals de la NHO, ja consignats anteriorment, continuen essent utilitzats
com a referéncia en la inclusié de pacients en programes d’atencié pal-liativa.
Malgrat les critiques ja esmentades sobre la seva baixa sensibilitat estadistica, com
apunta Morlans,?** es consideren com a requeriments criteris clinics de progressio i
pluripatologia, cura en la presa de decisions i atencio interdisciplinaria, i com a criteris
pronostics, marcadors reconeguts de mal prondstic vital.

Altres criteris de definicio de situacio avancgada i terminal en pacients geriatrics

Un bon marc generic per tal d’identificar la situacié de malaltia avangada i terminal
en el pacient geriatric seria el conjunt de criteris proposats per Fox et al.®? i adaptat
al nostre ambit per Espaulella (taula 9).
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Taula 8. Principals
causes de fragilitat
odaltriscen la
vellesa

- Edat > 80 anys
- Viure sol
- Vidu/vidua recent (< 1 any)
- Canvi de domicili recent (< 1 any)
- Afeccio cronica que condiciona incapacitat funcional permanent. Inclou:
- AVC amb seqlieles
- Infart de miocardi o episodi d’insuficiencia cardiaca recent (< 6 mesos)
- Malaltia de Parkinson
- MPOC
- Malaltia osteoarticular degenerativa
- Caigudes de repeticid
- Déficit visual greu
- Deficit auditiu greu

- Malaltia terminal per: neoplasia avangada, demencia greu o altres amb pronostic vital < 6 mesos

- Presa de més de 3 farmacs amb efectes secundaris importants

- Prescripcié de psicofarmacs, antihipertensius o antidiabétics en I'Gltim mes

- 1ingrés hospitalari els darrers 12 mesos

- Necessitat d’atencié meédica o d’infermeria en domicili com a minim 1 cop al mes
- Incapacitat funcional per a més d’una de les ABVD deguda a altres causes

- Incapacitat en les AIVD: maneig de telefon, transport public, diners o medicacio

- Deteriorament cognitiu

- Depressid

- Situacié econdmica precaria o ingressos insuficients

(Salgado Alba et al., 2002)

Taula 9. Criteris

de definicio de
situacié avangada i
terminal en pacients
geriatrics

- De malaltia avancada
- Criteri de malaltia cronica avangada, objectivat per:
- Malaltia (afectacié d’un organ)
- Suma de malalties
- Repercussio en la capacitat funcional (tendéncia a la discapacitat)
- De progressio
- Criteri de progressio de malaltia cronica, objectivat per:
- Deteriorament progressiu d’organ
- Deteriorament progressiu de la funcié
- Augment de la necessitat de tractament
- Necessitats de cures i altres atencions
- De tractament
- El tractament no produeix millora o no es pot portar a terme, objectivat per:
- Esgotament de tots els tractaments especifics de la malaltia en questio
- Impossibilitat d’aplicar alguns dels tractaments especifics a causa del deteriorament
fisic o psiquic del pacient
- Manca de millora davant d’altres tractaments o intervencions (avaluacio i intervencié
geriatrica integral, intervencio nutricional, rehabilitacio, fisioterapia)
- De pacient i familia
- Desigs i expectatives
- De consens
- Acords entre professionals, equips

(Espaulella J, 2001. Dades originals de Fox et al., 1999)
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Index de pronostic vital: comorbiditat i mortalitat

La consideracié de la comorbiditat com a factor d’increment de la gravetat ha portat
al disseny de diferents instruments predictors de mortalitat basant-se en aquesta
gravetat. Cada index pronostic presenta les seves limitacions generals (el seu valor
és probabilistic i I'aplicacid a una persona concreta sempre té un marge d’incertesa) i
especifiques (de disseny, sensibilitat i especificitat, poblacié diana i validacié en altres
poblacions), per la qual cosa la seva utilitzacié s’haura de fer amb prudencia i amb
I'orientacio i en el context pertinents.

Un bon instrument per a 'avaluacié de la comorbiditat amb relacid al prondstic
vital pot ser I'index de Charlson*? (annex 4), d’amplia utilitzacié en aquest sentit
en geriatria. Aquest index, construit basant-se en el nombre de malalties croniques
existents i corregit per edats, resulta un bon predictor de mortalitat. Aixi, situacions
cliniques d’alta comorbiditat —puntuacié entre 3 i 4— corresponen a una mortalitat
del 52% a I'any. Actualment se n’esta sistematitzant I'ls en atencié primaria de salut,
principalment per les infermeres gestores de casos o d’alta complexitat, pel que
fa a la deteccié de pacients en situacié complexa en la comunitat d’acord amb la
comorbiditat.®

Un altre index d’interés és I'index de Walter, que prediu la mortalitat a I'any després
d’un ingrés hospitalari per patologia medica. S’ha validat com a index pronostic de
mortalitat a I’any de I’alta hospitalaria en pacients d’edat avangada, se n’ha comprovat
la utilitat en el nostre entorn, s’ha fet emfasi en la seva utilitat per tal d’ajustar el pla de
cures i els objectius terapeutics i, recentment, s’ha evidenciat una fiabilitat i un poder
predictiu més alts que I'index de Charlson.545556

Factors predictors independents de mortalitat

Cal recordar que en nombrosos estudis geriatrics es consideren com a principals
factors predictors independents de mortalitat /a pérdua d’autonomia, la malnutricio i
el deteriorament cognitiu.5”

5.5. Pacients Les malalties neurodegeneratives inclouen un conjunt heterogeni d’entitats
amb malalti- nosologiques que es caracteritzen per I'elevada morbimortalitat i el gran impacte en
es neurode- la vida personal i relacional.

generatives ) ) o ,
De totes, la més prevalent entre la gent gran és la deméncia —amb unes xifres

de prevalenca entre el 7 i el 14%— i, en concret, la demencia tipus Alzheimer, que
representa el 40-50% d’aquestes malalties, seguida de la deméncia vascular, amb
el 20-30% del total.

La malaltia de Parkinson, que afecta 5 de cada 1.000 persones de més de 60
anys, és la malaltia més freqUent dels trastorns del moviment, és paradigmatica de
les afeccions amb trastorns hipocinétics i pot presentar demencia associada en
el 15-20% dels casos. Dins dels trastorns del moviment, la corea de Huntington
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és representativa de les malalties amb trastorns hipercinétics i es presenta amb
demencia precog i refractaria.

En el grup de malalties desmielinitzants primaries destaca I'esclerosi mdultiple,
actualment la causa neurologica no traumatica més important d’invalidesa en I'adult
jove i en el grup de les malalties neuromusculars. Cal esmentar també I'esclerosi
lateral amiotrofica com a malaltia paradigmatica, amb una prevalenca de 7-10
casos per cada 100.000 habitants.

Totes presenten una trajectoria cap a la mort similar, tal com s’ha descrit en la figura 1,
excepte I'esclerosi multiple, que presenta un curs imprevisible en la majoria de casos.
Tot seguit es fa una breu descripcié dels trets clinics més importants®59¢° | dels
criteris i les dificultats en la definicié de malaltia avangada i terminal en cadascuna.

5.5.1. Demeéncia

La demencia és una sindrome clinica, les manifestacions de la qual dependran en
bona part del tipus de demencia (taula 10) o procés causal, de les zones cerebrals
afectades i del moment evolutiu.

En termes generals i fent referéncia a la demencia tipus Alzheimer, els trets clinics
més importants sén:®'

- Perdua de memodria continua, marcada i irreversible amb alteracié de la
capacitat d’aprenentatge

- Alteracio del llenguatge (afasia)

- Incapacitat per a la realitzacié d’activitats motrius (apraxia)

- Dificultat en la comprensié (agnosia)

- Alteracié de la funcié executiva (pensament abstracte, judici, planificacio)

- Trastorns conductuals i de I'estat d’anim

- Crisis epileptiques

- Alteracions motores (rigidesa, moviments musculars involuntaris —
mioclonies—)

- Pérdua de pes inexorable i de causa no filiada

Tant la dificultat en la definicié de situacidé avangada i terminal en la deméncia com
la trajectoria vital sén similars a les del pacient geriatric amb IOCA. Els criteris de
definicié actuals es fonamenten en les fases d’estadiatge de I'escala FAST (Functional
Assessment Statging Tool) de Reisberg.

Els criteris de fase avangada podrien correspondre a l’estadi 6 0 deméncia moderada-
greu (taula 11) i la situacio de terminalitat seguiria les recomanacions de la guia NHO,
basades en I'estadi 7 i la presencia de comorbiditats® (taula 12).

En casos dubtosos respecte a la situacié de terminalitat, es podrien considerar els
criteris adaptats d’Espaulella per al pacient geriatric.
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Taula 10. - Demencies degeneratives primaries
Classificacio - Predomini cortical
tipologica de les - Malaltia d’Alzheimer
demeéncies més - Malaltia dels cossos difusos de Lewy
importants - Demencia frontotemporal

- Altres

- Predomini subcortical
- Malaltia de Parkinson
- Paralisi supranuclear progressiva
- Corea de Huntington
- Altres

- Demencies vasculars

- Demencia multinfart cerebral

- Malaltia de Binswanger

- Altres

- Demencies sistemiques

- Infeccioses
- Sida
- Malaltia de Creutzfeldt-Jakob
- Altres

- Per processos expansius intracranials
- Tumorals
- Hidrocefalia

- Endocrinometabdliques

- Toxiques

- Carencials

(Alberca R, 2002)

Taula 11. Criteris Estadi 6 de I'escala FAST (diagnostic clinic corresponent: deméncia moderada-greu)

de malaltia Dificultat evident per a les activitats basiques de la vida diaria (disminucié de I'habilitat per vestir-se,
avancada en banyar-se i rentar-se i maneig en el WC).

pacients amb Inclou cinc subestadis:

deméncia 6-a. Es vesteix incorrectament sense assistéencia o indicacions.

6-b. Incapac de banyar-se correctament.

6-c. Incapag en el maneig de la mecanica del WC (tirar de la cadena, netejar-se correctament,
dipositar el paper higiénic).

6-d. Incontinéncia urinaria (episodica o més freqlent en les darreres setmanes).

6-e. Incontinencia fecal (episddica o més freqlent en les darreres setmanes).
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Taula 12. Criteris
de malaltia terminal
en pacients amb
demeéncia

Criteris (). Estat funcional
- La supervivéncia dependra de la incidencia de comorbiditats i de les cures rebudes.
- Estadi 7 o superior de I'escala FAST de Reisberg,
- La fase greu pot tenir un pronostic superior a 2 anys.
- Amés:
- Incapacitat de caminar, vestir-se i banyar-se sense ajuda
- Incontinencia urinaria i fecal
- Ocasional o molt freqlient en les Ultimes setmanes
- Informacié pel cuidador
- Incapacitat de parlar o comunicar-se amb sentit
- Parla limitada. Maxim 6 mots en un dia o entrevista intensiva
Criteris (Il). Preséncia de complicacions mediques
- Comorbiditats tan greus per ser tractades en I'Ultim any
- (tractades 0 no, son determinants de disminucié de supervivencia)
- Condicions comorbides
- Pneumonia per aspiracio
- Pielonefritis o altres infeccions del tracte urinari superior
- Septicemia
- Nafres per pressié, multiples, estadi 3-4
- Febre recurrent després d’antibiotics
- Dificultat en la ingesta (disfagia o rebuig de menjar) tan greu per ser incompatible amb la vida
- (Indicadors: pérdua de pes > 10% els 6 mesos previs 0 albumina < 2,5 mg/dl)

(Robles Raya MJ, 2006. Dades originals de NHO, 1996)

5.5.2. Parkinson

La malaltia de Parkinson es caracteritza per la seva elevada incidéncia i el seu alt
potencial invalidant, la pateixen el 3% dels més grans de 65 anys, creix amb ritme
exponencial amb l'edat i afecta el 10% dels més grans de 80 anys. La causa és
desconeguda i es manifesta quan hi ha una disminucié de dopamina de més del
80% en el nucli estriat cerebral.

Les manifestacions cliniques® habituals sén: tremolor en repos, rigidesa, alteracions
del'estaticaidels reflexos posturals amb marxa caracteristica (risc molt alt de caigudes)
i alentiment del moviment (bradicinésia) —aquesta és la troballa més freqUent en la
gent gran i la simptomatologia més invalidant. Altres simptomes son: alteracions
visuals (diplopia, visié borrosa), trastorns vegetatius (baveig, restrenyiment, hipotensié
ortostatica —factor afegit de risc de caigudes—), disfagia (no necessariament en fase
de malaltia avancada) i trastorns de I'estat d’anim (ansietat, depressié probablement
reactives). En el 15-20% dels casos apareix deméncia, sobretot en la malaltia d’inici
tarda.

Els criteris de malaltia avancada i terminal es fonamenten en els estadis clinics
evolutius de la classificacié de Hoehn i Yahr, considerant situacié avangada I'estadi
IV, i situacio de terminalitat, la corresponent a I'estadi V.

Fase de malaltia avancada (estadi IV)

- Incapacitat greu
- Alteraci® bilateral greu. Equilibri precari, capa¢ encara de caminar o
romandre dret sense ajuda.
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Fase de malaltia terminal (estadi V)

- Sindrome d’immobilitat
- Confinat al llit o en cadira de rodes. Pérdua total de I’'equilibri. Necessita
substitucio en les transferencies.

La sindrome d’immobilitat es correlaciona positivament amb la preséncia dels
simptomes segulents:

Deteriorament cognitiu de predomini frontal (alteracié de conducta)
Bradifrenia (alentiment en la capacitat de processar la informacié i en la
resposta)

Depressiod

- Al-lucinacions visuals

Altres simptomes freqlients en fase terminal son:

- Disfagia
- Simptomes vegetatius (sialorrea, baveig, sindrome d’hipotensié ortostatica)

5.5.3. Corea de Huntington

Es una malaltia neurodegenerativa caracteritzada per la preséncia de deméncia,
coreoatetosi i un patré d’herencia autosomica dominant.®*

La prevalenca de la malaltia en la poblacié europea és de 4-8 per 100.000 habitants.
A Espanya, les xifres sén similars. La distribucié de la incidéncia depén de 'edat i el
pic maxim se situa sobre la tercera decada de la vida, encara que en el 6-15% de
pacients pot debutar abans dels 20 anys o després dels 55 anys.

La durada de la malaltia és de 10-25 anys, i 'esperanca de vida, de 57 anys, amb
I'tltim terc de vida sota I'afectacié de discapacitat progressiva. La malaltia no té cura
i el risc de suicidi és més alt que en la poblacié general (2-8 vegades), i és la causa
de I'exitus en el 3-6% dels casos.

Caracteristiques cliniques
Els signes i els simptomes habituals son:

- Trastorns del moviment
- Moviments involuntaris hipercinétics, alteracié de la moatilitat ocular —
preco¢c—, trastorn del llenguatge —disartria—, trastorn de la deglucio i
alteracio postural i de I'equilibri.
- Trastorns psiquiatrics i alteracié del caracter
- Les alteracions del comportament sén greus i porten al deteriorament
de la convivencia i les relacions socials i laborals. El comportament pot
anar des de la introversio fins a la manca d’autocontrol amb explosions
d’ira repetides en el temps. La depressid més gran esta present en el 40-
50% els casos, i els trastorns maniacs i psicotics, en el 10% dels casos,
respectivament.
- Alteracio cognitiva i demeéncia
- Afectacio de la memoria i patré d’afectacio subcortical

54



Descripcio i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencio en I'atencio al final de la vida

Estadiatge (cada fase dura uns 5-6 anys)
Estadi 1

- Presentacié amb simptomes neuroldgics (moviments coreics, oculars) o
psiquiatrics (tristesa, depressio, irritabilitat)

- Corea més prominent que altres trastorns motors

- Déficit de la memoria a curt termini i alteracid de funcions executives

- Pacient independent per a la major part d’activitats

- La carrega familiar depen sobretot dels problemes psiquiatrics

- Exitus rarament, excepte per suicidi

Estadi 2

Alteracié motora generalitzada

Conductes agressives frequients, disfuncié sexual, paranoia

Perdua de la feina

Progressié lenta del deteriorament cognitiu

Discapacitat fisica moderada i dependencia d’altres en algunes activitats
La carrega familiar és fisica i psicoemocional

Exitus per causes no relacionades directament amb la malaltia

Estadi 3

- Alteraci® motora greu i generalitzada

- Desinhibici6, mal caracter, atacs de rabia, deliri

- Alteracio greu de la memoria i el llenguatge

- Discapacitat fisica greu o total. Dependéncia en totes les ABVD

- Incontinéncia esfinteriana

- Caquexia greu (refractaria i de probable origen hipermetabolic)

- La carrega per a la familia és principalment fisica

- Exitus freqlient (pneumonia per disfagia, problemes cardiovasculars, caquéxia,
altres)

5.5.4. Esclerosi lateral amiotrofica

[’esclerosi lateral amiotrofica (ELA)®>% és la malaltia de la motoneurona més freqlent
i es caracteritza per la perdua progressiva i constant de la forga. La distribucié dels
simptomes és variable i comenca habitualment per les extremitats superiors (50%
dels casos), les inferiors (20%) o la musculatura de la parla i la deglucio (25%).
L’'afectacio de la musculatura respiratoria al llarg del curs de la malaltia és universal i
és la causa més frequent de mortalitat.

L’esperanca de vida és de 3-5 anys de I'aparicid dels simptomes. No hi ha proves
especifiques per al diagnostic, que és clinic amb confirmacid electromiografica,
perd tot sovint amb un retard de 12-18 mesos des del principi dels simptomes. El
tractament de base —riluzole— allarga la vida uns 3 mesos després de 18 mesos
de tractament, i té escassa efectivitat en casos avancats. La presa de decisions
(nutricid enteral, suport ventilatori, limitacions de I'esforg terapeutic, temes legals)
s’ha de fer en fases incipients de la malaltia per tal d’evitar patiment i poder anticipar-
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se a la probable aparicié més tardana de deméncia frontotemporal en el decurs de
la malaltia.

Els simptomes més prevalents son:

- Debilitat

- Disfagia

- Disartria (limitacio de la capacitat verbal)

- Dispnea (insuficiencia respiratoria per afectacio diafragmatica)
- Espasticitat, contraccions musculars, rampes, fasciculacions
- Sialorrea (baveig)

- Labilitat emocional

- Alteracions neuropsicologiques (predomini frontal)

Es pot definir la situacié de malaltia avancada per la presencia de:

Sindrome d’'immobilitat amb dependéncia total per les activitats basiques de
la vida diaria i dolor i deformitats articulars instaurades

Disfagia, sialorrea

Disartria (trastorn de I'articulacié del llenguatge i dificultats en la comunicacio)
Risc de malnutricié i deshidratacio

Dispnea d’inici nocturn

En la situacié catalogable de situacié de malaltia terminal s’afegeix:

- Dificultat en I'expulsié de secrecions respiratories

- Broncoaspiracions

- Presencia de complicacions infeccioses broncopulmonars

- Necessitat de nutricié enteral (SNG o PEG —molt preferible a I'anterior—)

- Necessitat de suport ventilatori preferentment no invasiu (CPAP, BIPAP) i
morfics

5.5.5. Esclerosi muiltiple

L’esclerosi multiple és una malaltia desmielinitzant de causa desconeguda de gran
impacte en gent jove (debut des de la pubertat fins als 40 anys) i en dones (doble
possibilitat de patir-la que els homes). La durada mitjana en les formes croniques
és de 5 a 20 anys, i les formes de presentacio tardana (> 45 anys) presenten pitjor
pronostic. L'evolucié és a brots amb desmielinitzacio i remissidé completa o parcial.
La malaltia presenta predileccié lesional pels nervis optics, medul-la cervical, tronc
cerebral vies cerebel-loses. El tractament és purament simptomatic, i el polimorfisme
clinic, la norma.®”
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Clinica de presentacié més habitual

Simptomes visuals:
- Neuropatia retroocular frequent i d’inici (debut de I'EM)
Trastorns mentals i emocionals:
- Disforia, ciclotimia, depressio, demeéncia
Simptomes sensitius:
- Parestesies, disestesies
- Forma medul-lar: mielitis transversa amb anestésies metameriques
- Dolor neuropatic neuritic
Simptomes irritatius:
- Convulsions, epilepsia
Tronc cerebral i cerebel:
- Disartria, disfagia, ataxia
- Alteracions motores i espasticitat
Sindromes disautonomiques:
- Incontinéncia i retencié urinaria

Es practicament impossible delimitar situacié de malaltia avancada i terminal per
les raons seguents:

- Clinica diferent i peculiar de cada cas segons la zona afectada pel brot

- Presentacié de qualsevol tipus de clinica neurologica

- Gravetat donada pel tipus d’afectacio del brot (exitus en setmanes) o per brots
progressius

Sén situacions que requereixen una atencié especial (més complexes):

- Sindrome d’immobilitat per paraparésia o paraplegia espastiques

- Ataxia completa i ceguesa

- Dolor neuropatic per espasticitat

- Evolucié a deméncia o psicosi (deliri, al-lucinacions)

- Presencia de disartria i disfagia

- Forma classica (Charcot) de predomini d’afectacié al cerebel i al tronc cerebral
evolucionada (sindrome d’immobilitat, disartria i disfagia)

- Mielitis transversa: freqlent en 'EM de comencament tarda

5.6. Sida

La infeccid per VIH pot ser considerada actualment com una malaltia cronica que
es desenvolupa amb un deteriorament progressiu del sistema immunitari, sobretot
del cel-lular, i que provoca la mort del pacient per complicacions directament o
indirectament relacionades amb aquesta immunosupressio. Les fases avancades
del procés —fase de malaltia o sida propiament dita— sén degudes a la destruccid
dels limfocits CD4, elements essencials del sistema immunitari.

La disponibilitat de la terapia antiretroviral de gran activitat (TARGA) ha reduit la
mortalitat i la incidencia d’infeccions oportunistes i neoplasies en pacients amb la
sida de manera espectacular, i ha transformat la sida en una malaltia cronica.

La situacio evolutiva® es pot definir per la classificacié dels Centers for Disease
Control and Prevencion (CDC), que es basa en un sistema de classificacio clinic i
immunologic. La fase final o sida correspon a la categoria C, que inclou pacients amb
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malalties definitories de la sida i xifres de limfocits CD4 < 200/mm?3. La supervivéncia
en aquesta fase de la infecci¢ és inferior al 15-30% dels casos als 3 anys.

Entre els factors associats a una mortalitat més elevada hi ha I'edat (més mortalitat
com més edat en el moment del diagnostic), la malaltia definitoria de debut (limfoma
O pneumonia per pneumocystis carinii tenen pitjor pronostic que tuberculosi o
sarcoma de Kaposi) i el fet de patir la malaltia per ser usuari de drogues per via
parenteral (poca adhesivitat al tractament retroviral i altres). Tanmateix, els factors
predictors de mal pronodstic més importants son les xifres de limfocits CD4 < 50/
mm?e o persistentment baixes (< 200/mm?), i la carrega viral plasmatica de > 100.000
copies/ml o de > 10.000 copies/ml de manera persistent.

La fase de terminalitat en la malaltia presenta aspectes diferencials propis respecte
d’altres situacions de malaltia terminal, com sén:®°

- Malaltia que afecta gent molt jove
- Polifarmacia (tractaments profilactics, de manteniment, de complicacions)
- No-diferencia clara entre tractament curatiu i pal-liatiu (el confort requereix els
dos)
- Gran dificultat a identificar la fase terminal (canvis continus, millores no
esperades)
- Risc de transmissié de malalties (VIH, tuberculosi)
- Context social dificil (drogodependéncia, marginacio)
- Diferent impacte emocional (culpa, pérdua de persones properes amb la
malaltia)
- Consciéncia de la malaltia i responsabilitat del tractament
- Més afectacié d’organs i sistemes
- (So6n freqlients: ceguesa, paralisi, neuropatia —dolor, encefalopatia—,
demencia, lesions de la pell, alteracions digestives, infeccions pulmonars i
caquéxia —wasting syndrome—)
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6. Aproximacio conceptual i filosofica al fenomen de la complexitat

6.1. El
paradigma de
la complexitat
i 'atencio al
final de la vida

Els éssers vius i les relacions que estableixen entre ells i el medi sdn sistemes
adaptatius complexos. Emergencia, interaccio, borrositat o incertesa sén propietats
fonamentals que formen part del que s’ha anomenat sistemes complexos i que ens
menen ineludiblement cap al paradigma de la complexitat.

El paradigma de la complexitat es comenga a configurar als anys seixanta del
passat segle xx, com una nova manera de fer ciencia. Té un marcat caracter
transdisciplinari, ja que considera que el que fa complex un fenomen soén les relacions
i les interdependéncies entre els seus elements,® i té profundes implicacions
epistemologiques, perquée proposa una nova manera de mirar el moén i de relacionar-
s’hi, més enlla del reduccionisme simplista del paradigma mecanicista (taula 13).
La complexitat integra, com a nova forma de fer ciencia, els aspectes que li sén
inherents, com ara la no-linealitat dels fendomens, I'emergéncia de processos,
I'allunyament de I'equilibri, la incertesa, les dinamiques caodtiques, les estructures
fractals, la borrositat de les fronteres i els canvis catastrofics, i s’hi interessa. En la
taula 14 es fa una descripcio de les propietats fonamentals de la complexitat i la seva
aplicacié en 'atenci6 al final de vida.

Taula 13

Mecanicisme (segle xx) Complexitat (segle xxi)

Tots els esdeveniments fisics i organitzatius
poden ser compresos: al coneixement d’aquests
esdeveniments s’hi accedeix coneixent el
comportament dels seus elements (el tot és la

No-linealitat
suma de les parts). Emergéncia
De cada esdeveniment podem determinar-ne les Allunyament de I'equiliori
causes (i, per tant, predir I'esdeveniment). Incertesa

Caoticitat

Les relacions entre les causes i els Estructures fractals
esdeveniments sén lineals (proporcionals) i Borrositat
unidireccionals (la causa produeix I’'esdeveniment Canvis catastrofics

i no a l'inreves).

Els sistemes fisics i organitzatius tendeixen cap a
I'estabilitat. L'estabilitat, per tant, és previsible.

La mateixa teoria sistémica, de gran utilitat en I'abordatge del binomi malalt-familia
plantejat com una unitat que cal tractar, esta immersa plenament en el nou paradigma
de la complexitat. Aquest fet es fa pales en observar les tres lleis en les quals es
fonamenta:?®

- Llei de la totalitat o de la no-sumabilitat
- El tot és més que la suma de les parts.
- Llei de la circularitat o de la no-unilateralitat
- La causalitat és un procés circular, que no té principi ni fi.
- Llei de l'equifinalitat, I'’equipotencialitat o la multicausalitat
- Les mateixes condicions inicials no produeixen els mateixos resultats, i
iguals resultats no han d’haver partit necessariament de les mateixes
condicions inicials.
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Taula 14.
Propietats
fonamentals
dels sistemes
complexos,
descripcio i
aplicacié en
I’atenci¢ al final
de la vida

Propietat

Descripcio

Exemple en I'atenci6 a final de la vida

1. No-linealitat

No-proporcionalitat en una relacié.
Les relacions entre les variables que
conformen un sistema complex no
son fixes (lineals) ni proporcionals
(petits canvis en una variable en
produeixen de grans en una altra).

Pal-liar un simptoma pot fer que el
malalt prengui més consciencia de
la seva situacio de final de la vida i
s’angoixi més que amb el simptoma,
que feia de “distractor”.

La visita del nét pot fer més per al
benestar que increments repetits de
farmacs.

2. Emergencia
de processos

Els sistemes complexos tenen
propietats emergents, fruit de les
interaccions entre els components, no
reduibles a la suma dels elements que
componen el sistema.

Els fendmens emergents sorgeixen
del teixit relacional entre els seus
membres.

Morir en pau emergeix com a fruit de
multiples interaccions, no reproduibles
per a un altre cas.

La complexitat és més que la suma de
factors de risc de complexitat.

3. Allunyament

Els sistemes complexos evolucionen

’entrada sobtada en situacié d’ultims

de I'equilibri cap a estats en els quals els equilibris dies i el seu impacte en el cuidador
son inestables, on es manté una pot fer que el malalt passi les darreres
relacié critica amb el context (a la hores en un servei d’urgéncies
“vora del caos”). hospitalari.

4. Incertesa La incertesa (impredictibilitat) sempre El fill que no coneixem arriba el cap de
és present en els sistemes complexos.  setmana i qUestiona la situacié en que
L'atzar és inherent a la complexitat (el es troba la seva mare i I'assisténcia
factor o la informacié que falta pot ser que se li dona.
clau).

5. Caos El sistema manifesta dependéncia La hipersensibilitat del cuidador

sensible a les condicions inicials. Es
una forma extrema de no-linealitat.

davant de paraules com ara morfina o
sedacio, dites en la primera visita, pot
crear un rebuig permanent i forjar un
dol dificil.

6. Estructures
fractals

Els mateixos patrons estructurals es
repeteixen a diferents escales.

Els patrons fractals faciliten I'intercanvi,
la interaccio (emmirallament).

“Qué et va ajudar quan va morir la
mare?”

’estructura de I'equip ha de ser d’'una
complexitat similar o proporcional al
sistema que atén.

7. Borrositat

La complexitat es manifesta en la
borrositat de les fronteres i els limits
(no hi ha blanc o negre, sind una
infinita varietat de grisos). Aixo, per
al positivisme, representa una gran
incomoditat.

Nomeés cal demanar al malalt que digui
quina és la intensitat del seu dolor per
adonar-nos que el nombre que ens
digui no és més que un pacte, una
convencio.

8. Canvis
catastrofics

Una catastrofe és un canvi drastic,
una discontinuitat en I'evolucié

d’un sistema que paradoxalment
contribueix a la seva estabilitat (canviar
per tal de seguir igual o seguir igual
per tal de canviar).

Deixar-se morir per tal de no ser una
carrega i que els altres puguin seguir
amb la seva vida.
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6.2. Definicié

i dificultats

en 'eleccio
d’un model de
complexitat
assistencial

Un altre exemple d’aplicabilitat del paradigma de la complexitat en I'atencié al final
de la vida el trobem en 'estimacio clinica de supervivencia, on s’ha observat |'“efecte
horitzd”, terme pres del camp de la meteorologia i que en el nostre mitja fa referencia
al fet que les estimacions de supervivencia sén més precises com més proxim esta
el moment de la mort.”

Per tant, tot abordatge des de la complexitat ha de partir de la premissa que la
complexitat no es controla, sind que es compren, i que en tota intervencid des de la
complexitat caldra dissenyar en lloc de planificar, descobrir més que dictar, i desxifrar,
no pas pressuposar.”

L’avaluacié de la complexitat — definicid, identificacié de probables criteris associats,
disseny de criteris d’orientacid de la intervencié— presenta certes dificultats,
relacionades fonamentalment amb dos aspectes.

1) Manca de referéncies bibliografiques

Una revisi6 amplia de literatura cientifica, i d’altres de precedents també
exhaustives,” 33 permet objectivar que no existeix, ara com ara, cap sistema
validat o de referéncia que defineixi i/o mesuri el grau de complexitat dels malalts i
permeti la seva classificacié d’acord amb aquesta complexitat. De les poques dades
bibliografiques que hi ha, cal fer esment de la combinacié de criteris de la versio
actual del Resident Assessment Instrument (RAI-RUG)'® per a les cures pal-liatives,
les referencies d’alguns autors al casemix o als costos d’intervencid'” i els treballs
en curs a Australia pel que fa a la selecci¢ de criteris clinics individualment acceptats
per tal d’agrupar-los i disposar d’una graella que faciliti la derivacié de pacients entre
nivells assistencials.'"'2

2) Identificacions genériques o unidireccionals de la complexitat

La necessitat d’orientar la intervencio dels recursos assistencials, establir criteris
de derivacid de pacients i de dur a terme una coordinacié internivells ha generat
diferents propostes o iniciatives per definir les situacions complexes i els criteris
d’inclusié. Donada la dificultat sobre aquesta questid, la complexitat implicita de
certes situacions o de certes variables ha portat moltes vegades a I'assimilacié de
la complexitat a aquestes situacions o variables i a la seva utilitzacié en la practica
clinica com a indicadors de complexitat o de nivells de complexitat;'#1516.1741 yna
analisi més detallada permet observar-ne les diferencies. Tot seguit es consignen les
més frequents.

Complexitat i determinades fases o situacions cliniques d’una malaltia
Certament, algunes malalties, fases o situacions cliniques poden ser identificades
com a complexes a diferents nivells, pero la dificultat del seu maneig pot ser
molt variable segons els coneixements, I'habilitat, les noves técniques o els
recursos disponibles en un ambit i un moment determinats (variabilitat clinica i
temporoespacial de la complexitat).

Complexitat i comorbiditat
Encara que com més presencia de malalties cal esperar més complexitat de
maneig, seran els processos emergents en un moment i un context donats els
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determinants reals de complexitat (el tot no ha de ser necessariament igual o
equivalent a la suma de les parts).
En canvi, els indexs de comorbiditat poden ser bons predictors de prondstic vital.
Complexitat i pronostic vital
No sempre una proximitat més gran a la mort implica més complexitat. La
complexitat pot presentar diferencies qualitatives en diversos moments evolutius
de la malaltia.
El pacient amb deméncia pot presentar complexitat de maneig fisic en fase
avangada, pero el maneig psicoemocional i relacional en les fases previes pot ser
viscut com a més complex pel mateix pacient i el cuidador.
Complexitat i dependéncia
Tot i acceptant que la pérdua d’autonomia és un dels factors més refractaris de
sofriment vital, no sempre la incapacitat fisica genera complexitat assistencial.
Complexitat i fragilitat
Els mateixos criteris que per a la comorbiditat.
Complexitat i simptomes
Certs simptomes o grups de simptomes es tipifiquen com a complexos.
En la interaccié amb altres factors poden no ser-ho (principis de no-linealitat i
d’emergencia).
La intensitat de certs simptomes s’equipara a complexitat.
Un simptoma intens pot requerir una terapéutica i/0 una assisténcia intenses,
perd hi pot respondre totalment i rapidament i no resultar complex.

Aixi, amb relacié a tot el que s’ha exposat caldra, per tant, diferenciar entre la
identificacio de factors de risc de complexitat i els criteris de complexitat propiament
dits.

Una definicié de la complexitat que s’ajusta a les consideracions préeviament
esmentades pel que fa al paradigma de la complexitat és la proposada per Codorniu
i Tuca,???3 des de I'Institut Catala d’Oncologia:

La complexitat d’una situacid clinica es podria definir com el conjunt
de caracteristiques emergents del cas, avaluades des d’una Vvisid
multidimensional, que en la seva particular interaccié confereix una
especial dificultat en la presa de decisions, una incertesa en el resultat
de la intervencio terapéutica i una conseglient necessitat d’intensificar la
intervencio sanitaria especialitzada.

Aixi, la complexitat depén dels factors segients:
- Situacié clinica: avaluacié multidimensional
- Escenaride laintervencié (comunitari, hospitalari): avaluacié multireferencial
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7. El model d’atencio

7.1. El model Les dificultats que es desprenen de la manca de criteris formals i de referencies amb
d’atencié relacié a la complexitat i la imprecisio en la identificacié estricta de situacié avancada
integral i les i terminal en certes tipologies de pacients fan necessaria una perspectiva diferent
necessitats en la fonamentacié del model de complexitat i en la planificacié de les estrategies
de pacients i d’intervencio en 'atencio6 al final de la vida.

families

La dimensid multifactorial de la complexitat presenta correspondéncies clares amb la
visié holistica considerada en el model d’atenci6 integral en cures pal-liatives —visié
comuna a altres disciplines cientifiques i base de I'estrategia interdisciplinaria. De
fet, i aixi es reconeix des de I'Estrategia en Cures Pal-liatives del Sistema Nacional
de Salut, es poden identificar com a factors lligats a complexitats variables d’ambits
tan dispars com ara la tipologia del pacient, la situacié clinica, I'impacte emocional,
I'evolucié de la malaltia, el context familiar i els dilemes é&tics.

Un model de complexitat basat en les necessitats de pacients i families resultaria
més ajustat a la realitat, coherent amb la mateixa definicié de complexitat, amb la
visié holistica de I'atencié integral i els principis é&tics, i permetria prescindir de les
dificultats inherents a la borrositat dels criteris de situacié avancada i terminal en
certes malalties.

Recentment, Ferris’7® ha assenyalat que les necessitats que presenten els pacients
i les seves families sén I'element clau i primer del qual han de derivar posteriorment
els registres, la planificacié d’activitats, la formacié dels professionals, els models
de serveis de cures pal-liatives i la seva organitzacié territorial. En aquest sentit, ha
fet una descripci¢ de les diferents necessitats classificant-les en vuit grans grups o
apartats que es detallen tot seguit:

1. La malaltia (avaluacio i maneig)

Diagnostic primari, evidencia pronostica

Diagnostics secundaris (exemple: deméncia, malaltia mental, traumatismes)
Comorbiditat (exemple: deliri, insuficiencia d’organ)

Efectes adversos medicamentosos (exemple: efectes secundaris, toxicitat)
Al-lergies

2. Necessitat fisiques

- Estat cognitiu, nivell de consciencia

- Funcié autonoma, dependent (motor = mobilitat, excrecid, ingesta; sentits =
oida, vista, gust, tacte, olfacte; psicologic & descans/sexual)

- Ingesta de liquids i aliments

- Dolor i altres simptomes (cardiorespiratoris / gastrointestinals / condicions de
la boca; condicions de la pell > sequedat, pruija, borradura (rash), noduls;
generals > agitacio, anorexia, caquéxia, astenia, debilitat, hemorragia,
somnoléncia, vessament pleural, ascites, febre, calfreds —distermia,
incontinéncia, insomni, limfedema, mioclonies, prolapses, suor, sincope,
vertigen)

- Ulceres

- Habits toxics: tabac, alcohol
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3. Necessitats psicoemocionals

Personalitat, energia, forca, conducta, motivacio

Ansietat, depressio

Emocions (exemple: rabia, desesperacio, soledat, aillament)
Pors (exemple: abandd, mort, ser una carrega)

Control, dignitat, independéencia

Conflicte, culpa, estres, imitacid

Autoimatge, autoestima

4. Necessitats socials

- Valors culturals, creences, practiques

- Relacions familiars, rols familiars, amics, comunitat

- Alllament, abandd, reconciliacié

- Seguretat, entorn confortable

- Privacitat, intimitat

- Rutines, rituals, recreacions, vocacio

- Recursos econdmics, despeses

- Assumptes legals (exemple: delegacié de poders per a finances, per a
despeses de salut, directives anticipades, testament, beneficiaris)

- Proteccit¢ de cuidadors familiars

- Tutela, necessitats de custodia

5. Necessitats espirituals o transcendents

Sentit vital, valors

Existencial, transcendencia

Valors, creences, practiques, afiliacions
Consultors espirituals, ritus i rituals
Simbols, icones

6. Assumptes practics (autonomia, cobertura, accessibilitat)
Activitats de la vida diaria basiques i instrumentals
Cuidador

Dependéncia, animal de companyia

Accés telefonic, transport

7. Necessitats al voltant de la mort (situacié d’ultims dies)
- Tancament de la vida (exemple: completar els negocis, tancar les relacions,
acomiadar-se
- Donacions (exemple: objectes, diners, organs, records, idees)
- Aspectes legals
- Preparacio per a la mort
- Anticipacié i maneig dels canvis psicologics en les darreres hores de la vida
- Ritus, rituals
- Pronunciaments, certificacions
- Atencio al voltant de la mort als familiars
- Funerals, serveis memorials, celebracions
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8. Necessitats al voltant de la mort (el dol i les pérdues)

- Pérdues
- Dol (exemple: agut, cronic, anticipat)
- Planificacié de la perdua

Finalment, assenyala que existeix un calaix constituit per les caracteristiques del
pacient i de la familia que estan interrelacionades amb totes les necessitats anteriors
(1-8):

Caracteristigues demografiques (exemple: edat, sexe, raga, informacio
d’accés)

Caracteristiques culturals (exemple: idioma, cuina, habits alimentaris)

Valors personals, creences, practiques, fortaleses

Estat de desenvolupament, educacio

Discapacitats
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8. Criteris, nivells de complexitat i propostes d’intervencié
per arees de necessitat

Des d’un punt de vista estructural, per definir els criteris i les situacions de diferent
complexitat i orientar I'estratégia d’abordatge corresponent, es prenen com a
referencia les arees de necessitats de pacients i families proposades per Ferris i
els elements consignats en cadascuna. Ara bé, per questions practiques, s’han
agrupat alguns elements: I'avaluacid de la malaltia i els aspectes d’autonomia i
funcionalitat s’han integrat en I'area de necessitats fisiques, i els relatius a cobertura i
accessibilitat, en I'area social. D’altra banda, els aspectes étics s’han agrupat en una
area especifica. Aixi doncs, la classificacié que n’ha resultat en aquest document és
com segueix:

- La malaltia (maneig)

Necessitats fisiques

Necessitats psicoemocionals

Necessitats socials

Necessitats espirituals o transcendents

Necessitats al voltant de la mort (I): situacié d’dltims dies
Necessitats al voltant de la mort (Il): el dol i les pérdues
Aspectes étics

Des d’un punt de vista de contingut s’ha procedit a descriure en cada area:

Principals necessitats, situacions o problemes de presentacié més habitual
Factors de risc de complexitat més freqlients

Criteris i nivells de complexitat consensuats

Propostes d’intervencié per nivells

Les propostes d’intervencié tenen com a objectiu promoure la cobertura adient de
les diferents necessitats i servir de marc de referéncia per tal d’orientar el que ha de
ser el compromis assistencial en I'atencié al final de la vida.

En aquest sentit, es plantegen una série de propostes d’intervencié basica, i d’altres
d’intervencié més especifica, on es recullen els requisits minims que en I'atencié al
final de la vida s’haurien de considerar de manera sistematica.

Propostes d’intervencid basica

La seva consideracio i aplicacio afectaria tots els nivells assistencials
indistintament.
Permetrien orientar la intervencio dels professionals i els equips de referencia.

Propostes d’intervencid especifica

Adrecades a orientar aspectes concrets de I'actuacio dels equips especifics
en l'atencio al final de la vida, a més d’incorporar els requeriments de la
intervencio basica.

L'elaboracio de les diferents propostes s’ha articulat considerant els coneixements,
les actituds i les aptituds que els professionals de la salut han d’assolir per tal de
poder oferir una atencio al final de la vida digna, eficag i de qualitat.
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Feta la descripcié pertinent d’algunes de les malalties paradigmatiques en I'atencio al
final de la vida, des de la consideracié de la trajectoria de la malaltia i el seu maneig
no sembla raonable indicar certs estadis o fases cliniques com a més complexos,
atés que, en termes generals, encara que la terminalitat normalment esta lligada a la
complexitat, no sempre la complexitat esta lligada a la terminalitat.

D’altra banda, la complexitat, des d’un punt de vista clinic, més que estar lligada
a determinats estadis clinics, es relaciona més aviat amb la presencia de certs
simptomes, grups de simptomes (clUster) o certes sindromes propiament dites.

Malgrat tot, es poden identificar certes situacions classicament considerades com
a complexes 19214174 | també, certes sindromes de presentacié freqlient i comunes
a les diferents tipologies de malalts considerades.’”€8747 | a seva tipificacio es
consigna no tant pel que fa a la definicié de criteris de complexitat, sind per tal
d’orientar quins serien alguns dels escenaris més habituals a I'hora de dissenyar
I'estrategia terapéutica.

8.1.1. Situacions cliniques i sindromes de més complexitat en I’atencio al
final de la vida

Situacions relatives al malalt (trets personals, situacié basal, comorbiditat)
Persona malalta de/amb:

- Jove (< 50 anys) o molt jove (nens i adolescents)

- Trastorn mental de base (esquizofrénia)
Habits toxics de base (alcoholisme, drogoaddiccio...)
Trastorns i dificultats de comunicacié (afasia, disartria, traqueotomia)
Grans deficits sensorials adquirits (ceguesa per arteritis de Horton)
Altres

Hemopaties o situacions hematoldgiques d’alt risc
- Certes anemies (refractaria, tumoral), poliglobulia
- Macroglobulinemia (Waldenstréom)
- Leucemies, limfomes, mieloma

Grans afectacions metastatiques de tumors solids

- Carcinomatosi peritoneal
Invasié tumoral retroperitoneal
Invasio pelvica massiva (pelvis congelada)
Afectacié tumoral de cap i coll
Afectacié tumoral dssia multiple i/o de llarga durada
Invasié tumoral intracranial

Situacions considerades d’alt risc d’urgéncia en cures pal-liatives
- Hemorragia

Oclusié abdominal

Compressidé medul-lar

Hipercalcemia

Fractura patologica

Delirium (sindrome confusional aguda)
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Sindromes cliniques de més complexitat en I’atencié pal-liativa

Comunes a les diferents tipologies de pacients
- S. d'immobilitat
S. d’hipotensid ortostatica
S. disautondmiques o vegetatives
- Diaforesi, baveig, sialorrea, canvis (alternants) del ritme deposicional
S. de malnutricié proteicocalorica
- Caqueéxia tumoral (asténia, anoréxia, aprimament, nausees, vomits)
- Caqueéxia de la sida o Wasting syndrome
- Altres caquéxies (demencia o corea evolucionades)
S. d’hipertensié endocraniana
S. confusional

Neoplastics i paraneoplastics
- Generals (febril)
- Dermatologics (pruija, pemfig, pemfigoide)
- Neuropaties
Hematologics (sindromes mielodisplastiques, coagulopaties)
Metabdlics (SIADH o sindrome de secrecit inadequada de ’ADH —hormona
antiditirética—)
- S. de la vena cava superior

Geriatrics
- Grans sindromes geriatriques (nafres, alteracions posturals i de I’equilibri)
- S. del declivi (vell fragil: deteriorament funcional, cognitiu, emocional i
nutricional)

8.1.2. Criteris i nivells de complexitat terapéutica
Els criteris i els nivells de complexitat terapéutica proposats fan referéncia a:

1. Lacompliment terapéutic i el maneig de farmacs
2. Les técniques instrumentals
3. Les terapeutiques especifiques

Criteris i nivells de complexitat terapeutica en I'atencié d’ambit comunitari
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1) Acompliment terapéutic i maneig de farmacs

Baixa complexitat

- Compliment terapéutic assolible, 0 amb garanties de poder ser assolit malgrat les probables
dificultats.
- Situacié terapeutica amb requeriments de farmacs de coneixement i maneig comu o
sistematitzat en salut comunitaria.
- Amb relacio a:
- Indicacions i simptomes propis de:
- Les tipologies de pacients i situacions cliniques considerades
- Exemple: neuroléptics en deméncia
- La situacié especifica de final de la vida
- Exemple: morfina oral en dolor neoplastic
- Efectes adversos més comuns
- Exemple: restrenyiment per morfics

Complexitat mitjana

- Dificultats refractaries en I'acompliment terapeutic.
- Situacié terapeutica amb requeriments de farmacs de coneixement i maneig menys comu o
d’Us en situacions poc habituals o0 no sistematitzades en salut comunitaria.
- Exemples:
- Condicions especials en el maneig d’opiacis:
- Risc o preséncia d’efectes adversos greus (narcosi), efectes secundaris greus
(tolerancia rapida), toxicitat (neurotoxicitat)
- Rotacié d’opiacis
- Nous opiacis
- Farmacs de maneig poc habitual:
- Baclofen
- Maneig de farmacs en certs grups de poblacié especifics (nens i adolescents):
- Diferent toxicitat, tolerancia i ajustament de dosis
- Farmacs de maneig complex (alt risc d’efectes secundaris, interaccions, toxicitat —
marge terapeutic estret—):
- Tizanidina i altres antiespasmaodics, antiepileptics, antidepressius

Alta complexitat

- Blogueig en I'acompliment terapéeutic 0 aquest tractament requereix ingrés hospitalari.
- Situacio terapéutica que per les seves particularitats en el coneixement o el maneig de farmacs
requereix tractament o ingrés hospitalari.
- Exemples:
- Farmacs d’administracio per via intravenosa i/0 d’Us habitualment hospitalari
- Propofol, ketamina, somatostatina
- Neurotoxicitat greu
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2) Tecniques instrumentals i estratégies d’intervencié habitual

Baixa complexitat

- Técniques instrumentals d’Us comu o sistematitzades en salut comunitaria:
- Sondatge vesical
- Técniques i estrategies de nutricié enteral
- VSC (agulla d’ales)
- Ostomies i derivacions cutanies (maneig, recanvi de material; canula traqueal, colostomia,
derivacions ureterovesicals, biliars)

Complexitat mitjana

- Tecniques instrumentals d’Us menys comuU o no sistematitzades en salut comunitaria.
(Tecniques practicades en salut comunitaria més aviat per professionals entrenats o equips especifics)

Alta complexitat

- Tecniques instrumentals o situacions particulars d’aquestes técniques que poden requerir
ingrés o aplicacio en context hospitalari.
- Exemples:
- Tecniques o cures continuades que cal aplicar diversos cops al dia (per exemple,
rentatge vesical continuat per hematuria)
- Toracocentesi
- Paracentesi en situacions de risc:
- Tabicacio de 'ascites (carcinomatosi peritoneal)
- Trastorn de la coagulacio:
- Tractament anticoagulant
- Insuficiencia renal (xifres altes d’urea i creatinina)
- Situacions de dificultat en la tecnica:
- Obesitat morbida
- Pacient no col-laborador (deméncia)
- Situacié basal hemodinamica de risc:
TA sistolica < 100 mm Hg, taquicardia > 100 x’, deshidratacio
- Recanvi PEG en situacions de risc (sagnat, infeccid, manca de col-laboracié del
pacient)
- Certs cateterismes (sondatge vesical amb sonda de punta rigida tipus Tiemman)

Criteris i nivells de complexitat terapeutica en I'atencio d’ambit hospitalari

En I'elaboracié dels criteris de complexitat terapeutica en I'atencid hospitalaria s’han
considerat i adaptat alguns dels proposats pel Pla director sociosanitari i la Fundacié
Avedis Donabedian™ com a criteris de complexitat i cures especials pel que fa a
les necessitats assistencials dels pacients ingressats en unitats d’aguts i unitats
sociosanitaries de mitja estada, respectivament.
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Criteris de complexitat terapeutica en I'atencié d’ambit hospitalari

Unitat de cures pal-liatives en hospitals d’aguts
- Atencié complexa (necessitats d’assistencia)
- Quimioterapia que requereixi atencié continuada
- Tractament en una UCI
- Antibioticoterapia intensiva parenteral
- Ventilaci¢ assistida
Unitat sociosanitaria / centres sociosanitaris
- Atencié complexa (necessitats d’assistencia)
- Necessitat de medicacié o de fluids per via endovenosa
- Necessitat de 4 visites 0 més en un mes, per a consulta a I'especialista de referéncia o a
urgéncies
- Cures intenses (diversos cops al dia)
- Tecniques especials: nutricid parenteral, ventilacid mecanica, paracentesi, toracocentesi
UFISS
- Atencié complexa (necessitats d’assisténcia: comprenen des d’intervencié compartida
intensiva fins a responsabilitzacié completa durant el seu ingrés hospitalari)
- Els mateixos criteris que els definits en I'apartat d’unitat de cures pal-liatives d’hospital
d’aguts si aguesta unitat no existeix a I’hospital on s’ofereix I'atencié del malalt
- Necessitats d’aplicacié de tecnica especial en un altre servei hospitalari diferent del de
referencia del pacient
- Exemple: tecnica traumatologica en pacient oncologic
- Necessitat de técniques complexes amb intencié pal-liativa
- Exemple: analgesia espinal en dolor refractari
- Discrepancia sobre I'orientacié terapeutica entre serveis clinics o preséncia de dilemes
eticoclinics relacionats de dificil resolucio
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3) Terapéutiques especifiques

Amb relacio a I'aplicacié de certes terapéutiques especifiques en situacié de malaltia
avancgada en I'atenci6 al final de la vida, com ara la quimioterapia, la radioterapia, la
cirurgia o altres, es considera que la seva presencia representa per se un factor de
complexitat afegida.

Malgrat tot, s’entén que la indicacié de criteris de complexitat i/o d’intervencié per
nivells en aquests casos excedeix del proposit d’aquest document i correspon més
aviat a I'especialista en questid. Aixi, I'impacte de la técnica i el tipus de complicacions
que es pretenen detectar, les cures que cal implantar o els criteris de derivacio
s’haurien de consensuar directament i de manera personalitzada en cada cas.

En la taula 15 es consignen alguns dels efectes secundaris i les complicacions
d’aparicid més comuna amb relacié a I'aplicacid de certes tecniques especifiques
en la practica clinica.
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Taula 15.

Efectes secundaris
i complicacions
més prevalents
després de tractar
amb quimioterapia,
radioterapia o
cirurgia

- Neutropeénia

- Neuropatia

- Flebitis i cremades (citostatics)
- Epiltelitis (radioterapia)

- Insuficiencia d’organ (renal, hepatica, cardiaca, pulmonar)
- Anorexia

- Vomit

- Mucositis

- Xerostomia

- Restrenyiment

- Diarrea

- Disfagia

- Alteraci6 de la cicatritzacio

- Infeccions

- Fistules

- Adheréncies quirdrgiques

8.1.3. La malaltia: propostes d’intervencio per nivells

CONEIXEMENT | MANEIG
Intervencid basica

- Catalogar els pacients en I'atencio al final de la vida d’acord amb les tipologies
proposades. Identificar, d’acord amb els criteris vigents, la situacid de malaltia
avangada i terminal per a cada tipologia de pacient.

- Fer una transicié del posicionament “no s’hi pot fer res” al posicionament
deontologic “curar de vegades, millorar sovint, cuidar sempre”.

- Considerar, en I'abordatge, el model d’atencio integral preconitzat en geriatria
i cures pal-liatives.

- Aplicar el model d’intervencid progressiva curatiu-pal-liatiu.

- Coneixer i possibilitar el maneig de les situacions cliniques i sindromes de
presentacid habitual en I'atencié al final de la vida per a cada tipologia de
pacient.

- Detectar i fer possible el maneig de les situacions de risc de més complexitat
clinica.

- Avaluar les situacions de risc especific per a cada situacid clinica, per tal
d’orientar la seva prevencié i abordatge (caigudes, nafres, malnutricio, deliri...).

- Avaluar la comorbiditat afegida (relacionada o independent) i la situacid
pronostica (per exemple, index de Charlson, escala TSK-skore).

Intervencié especifica

- Tenir coneixements i expertia en el maneig de les situacions cliniques i les
sindromes de presentacio habitual en I'atenci¢ al final de la vida per a cada
tipologia de pacient.

- Tenir coneixements i expertia en el maneig habitual de les situacions i les
sindromes cliniques de més complexitat, com també les situacions de risc
relacionades.

- Dissenyar protocols d’abordatge especifics per a les situacions esmentades.
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ESTRATEGIA TERAPEUTICA
Intervencid basica

- Planificar I'abordatge terapeutic d’acord amb els problemes i les prioritats
esmentades pel pacient i la familia, a més dels objectivats pels professionals.

- Fer una avaluacié acurada del grau d’acompliment terapéutic i de les garanties
d’un minim compliment (consignar possibilitats i/o dificultats en la historia
clinica).

- Sistematitzar I'Us d’un full de pla terapeutic amb instruccions sobre:

- Farmacs, presentacio, dosi, forma i intervals d’administracio, indicacions,
probables incidéencies i instruccions al cas i telefon de contacte per a
consultes (copia en el domicili)

- Tenir coneixements i habilitats en el maneig dels farmacs d’us comu o
sistematitzat en salut comunitaria, pel que fa a les situacions cliniques de les
diferents patologies considerades.

- Conéixer i manejar els farmacs d’Us habitual en I'atenci¢ al final de la vida.

- Aplicar I'escala analgésica de 'OMS.

- Administrar opioides.

- Administrar coadjuvants analgesics.

- Administrar farmacs d’Us habitual en la situacié d’ultims dies.

- Coneixer i manejar les tecniques instrumentals d’us comu o sistematitzat en
salut comunitaria.

- Sistematitzar I'is d’un full en domicili amb instruccions pertinents sobre
maneig, incidencies o actuacio, segons el cas, pel que fa a les tecniques
instrumentals.

- Fer possible el maneig de técniques instrumentals d’ds no sistematitzat en
salut comunitaria (exemple: gastrostomia —PEG—).

- Avaluar la possibilitat o les necessitats de formacié en equips especifics
(formacié en servei).

Intervencié especifica

- Tenir coneixements i habilitats en el maneig dels farmacs i de les técniques
instrumentals d’Us menys comu o no sistematitzat en salut comunitaria.

- Coneixer i manejar els farmacs i les técniques instrumentals propiament
hospitalaries.

- Fer possible el maneig de certs farmacs i tecniques instrumentals classicament
hospitalaries en l'atencié domiciliaria, com, per exemple, toracocentesi
(derivacid o intervencié segons la complexitat, el nivell i el tipus de recurs a
I'abast).

- Avaluar la possibilitat o les necessitats de formacio en altres equips © a escala
hospitalaria.

8.2.1. Estat fisic

Avaluacib fisica

En el context de I'avaluacioé integral de la persona malalta com a metodologia de treball
i partint de les premisses de Ferris, es proposa, pel que fa a les necessitats fisiques,
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incloure I'avaluacio sistematica de les arees que s’esmenten tot seguit. S’adjunta en
cada cas algun index o escala d’Us comu en la practica assistencial:"":787°

Estat cognitiu
- Escala SPMSQ de Pfeiffer (annex 5)
- Miniexamen cognoscitiu de Lobo (MEC) (annex 6)
- Escales d’estadiatge: FAST de Reisberg (annex 7)
Nivell de consciencia — alerta
- Sindrome confusional: Confusion Assessment Method (CAM) (annex 8)
- Alerta: escala de Ramsay (annex 9)
Estat funcional (autonomia — dependéncia)
- Activitats instrumentals de la vida diaria: escala de Lawton i Brody (annex
10)
- Activitats basiques de la vida diaria: index de Barthel (annex 11)
- Escala funcional i pronostica de Karnofsky (pacients oncologics)
Estat de I'equilibri i la marxa
- Escala de risc de caigudes de Downton (annex 12)
- Test de Podsiadlo o “get-up and go timed” (annex 13)
Capacitat sensorial (0rgans dels sentits)
- Exploracions especifiques
Hidratacié i nutricio (ingesta)
- Hidratacio: signe del plec, constants i bioquimica
- Risc nutricional: test de Lipschitz, MNA nutricional (annexos 14 i 15)

8.2.2. Control de simptomes i cures basiques a les persones en situacio de
malaltia terminal

El control de simptomes és un dels pilars fonamentals de I'atenci¢ al final de la vida i
el seu objectiu és el confort. Les seves caracteristiques en aquesta fase de la malaltia
han de ser considerades acuradament.

Els aspectes basics que cal considerar sobre els simptomes i el seu abordatge
son:& multiplicitat, intensitat i persistencia en el temps, etiologia multifactorial, perfil
canviant, efecte multidimensional (impacte global) i amb diferents probabilitats de
control.

En estudis sobre pacients amb malaltia oncologica avancada s’ha objectivat que
la freqliencia de simptomes presents en situacions avancades de la malaltia és de
8-10.%" També s’ha pogut observar que, a mesura gue la malaltia avancga, la intensitat
i la dificultat en el control de simptomes s’incrementa; aixo, lligat a I'impacte funcional,
emocional i relacional subsegUent, dona una idea del caracter complex de la situacié
clinica al final de la vida i de la necessitat d’'un abordatge global i multidisciplinari.®?

L'abordatge del control de simptomes implicara I'accié simultania de tractament
farmacologic dirigit i de mesures generals i cures de confort i, moltes vegades, I'accid
concomitant d’algun dels tractaments especifics de la malaltia de base o de les
complicacions d’aquesta malaltia.

Les cures basiques, enteses en un sentit ampli, inclouen tant intervencions
relacionades amb la mateixa malaltia com també tot alld que aporta benestar i
confort.
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En la situacié de malaltia terminal, els objectius han d’estar centrats a millorar
la qualitat de vida, la promocié de I'autonomia i I'adaptacié emocional a la
nova situacio i, al mateix temps, a facilitar tant a la persona malalta com al seu
cuidador/familia les eines necessaries per tal de prevenir, resoldre o alleugerir
la preséncia de simptomes que incideixen directament en el confort.

Les cures dirigides al malalt i a la seva familia han d’anar adaptant-se a la
progressid dels esdeveniments, prioritzant les intervencions que ajudin a
adaptar-se a la nova situacio.

Els instruments que ajudaran a aconseguir els objectius de confort sén el control
de simptomes, I'acompanyament emocional i una comunicacié efectiva. Per fer
possible aquesta premissa calen pautes de valoracié estructurades que ajudin a
identificar i enregistrar les necessitats expressades de la persona malalta i de la seva
familia. Tant en I'atencié primaria com en I'atencié especialitzada, s’utilitzen diferents
propostes de registres de recollida de dades basats en models conceptuals de cures
infermeres que ajuden a incorporar una visid de cures global per poder emetre un
judici clinic infermer i planificar intervencions individualitzades. Independentment del
model que s’utilitzi, es recomana considerar com a minim nou arees d’atencioé per
garantir una atencié personalitzada i integral;838485

1. Respirar: amb I'objectiu de millorar larespiracio per lafaltad’aire i evitar I'exacerbaciod
que pot provocar la por i I'angoixa. Identificar I’'expectoracié no productiva, signes de
debilitat, anemia...

2. Menjar i beure: amb I'objectiu de facilitar la ingesta d’aliments i de liquids, per
recomanar una dieta solida, liquida, triturada, suplement. etc. Identificar els trastorns
del gust, vomits, perdua d’interés per menjar...

3. Eliminar: amb I'objectiu de millorar I'evacuacio i prevenir I'obstruccié intestinal i la
retencié urinaria. Identificar condicions externes que puguin provocar una sudoracio
excessiva.

4. Higiene, cures de la pell, boca i mucoses: amb 'objectiu de prevenir I'aparicié
d’Ulceres per pressio, la pell seca 0 massa humida, pruija, boca seca...

5. Moure’s: amb I'objectiu de potenciar I'autonomia per fer les activitats de la vida
diaria mentre pugui.

6. Dormir i descansar: amb I'objectiu de millorar el descans. Identificar els estimuls
que poden mantenir despert o que dificulten dormir.

7. Comunicar-se: amb I'objectiu de facilitar I'expressid de sentiments que preocupen.
Coneixer les preferencies, les relacions familiars, les creences i els valors que poden
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ajudar a prendre decisions. Observar la comunicacié no verbal i explorar les funcions
visuals, auditives, el nivell de consciéncia, la sexualitat...

8. Sentir-se util: amb I'objectiu de mantenir el principi de dignitat, facilitar que pugui
participar en les propies cures i decidir el que I'afecta. Observar les actituds envers
un mateix, la seva imatge corporal i el sentit de valua...

9. Sentir-se segur: amb I'objectiu de prevenir factors de risc que afegeixen més
patiment, cuidar la por, la incertesa. |dentificar sistemes de suport familiar i la capacitat
de controlar el maneig de la situacio...

8.2.2.1. Signes i simptomes més comuns per a totes les tipologies
considerades

Dolor
Hemorragia (hemoptisi, hematéemesi, melenes, hematuria...)

Cardiorespiratoris
- Dispnea
Singlot
Secrecions, raneres
- Tos
Vessament pleural
Vessament pericardic
Sincope, estat sincopal

Gastrointestinals
- Nausees, vomits
- Sialorrea, baveig
- Anoréxia
- Disfagia
- Ascites
- Diarrea
- Restrenyiment, constipacio
- Tenesme rectal
- Oclusi6 intestinal

Urinaris

Obstruccio (retencié aguda d’orina)
Incontinencia

Espasticitat vesical

Tenesme vesical
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Neurologics
- Convulsions, estatus epileptic
- Trastorns motors (clonies, espasticitat, rigidesa, bal-lisme)
- Trastorns sensitius
- Agitacio, confusié, al-lucinacio, deliri
- Trastorns de la son
- Trastorns de la coordinacié del moviment, I'estatica i I'equilibri
- Trastorns de I'alerta
- Trastorns del llenguatge
- Trastorns cognitius
Generals i sistemics
- Asténia, debilitat
Aprimament
Febre (infecciosa, tumoral, inflamatoria), distermia
Diaforesi
- Deshidratacio
Psiquiatrics i de I'estat d’anim
- Trastorns de conducta
- Ansietat, depressio
Dermatologics
- Pruija
- Limfedema
- Fistules
- Nafres

8.2.2.2. Signes i simptomes habitualment complexos o considerats com a
tals

Amb relacid a la complexitat en el control de signes i simptomes, malgrat que la
intensitat o el nombre de simptomes concurrents es poden comportar com a factors
de risc facilment identificables, aquesta complexitat estaria relacionada més aviat
amb la seva resposta o comportament refractari davant la terapéutica.

Aixi, podem considerar com a signes i simptomes complexos aquells que presenten
un baix grau de control 0 escassa resposta al tractament (refractarietat terapéutica).®?
Segons dades de la bibliografia, la incidencia de simptomes refractaris se situa en el
16-52%.5°

Els simptomes més freqlents en situacid de final de la vida i, a més, amb pitjor
resposta terapéutica son I'asténia, I'anoréxia i la pérdua de pes.?' 82

També amb relacié a la refractarietat terapéutica, podem considerar com a complexos
aquells simptomes que en virtut d’aquesta refractarietat sén els més implicats com
a causa de sedacié pal-liativa. En aquest sentit, les categories més freqlents sén
deliri, dispnea i dolor com a simptomes fisics, seguits del sofriment psicosocial i del
dolor espiritual 8”8

Tenint en compte el dolor, el simptoma més paradigmatic de sofriment fisic, no pas el
més freqUient, classicament es consideren com a complexos certs tipus particulars de
dolor com ara el neuropatic, I'isquemic, el retroperitoneal, I'espastic i el tenesmoide.
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La classificacié del dolor d’Edmonton®®°t permet identificar el dolor complex —
estadi ll. Les seves caracteristiques es detallen tot seguit (taula 16):

Taula 16. Edmonton
Staging System

Estadi | (bon pronostic) Estadi Il (mal pronostic)

Dolor neuropatic, mixt (dolor tenesmoide rectal,

Dolor visceral, ossi 0 de parts toves .
dolor vesical) o de causa desconeguda

Dolor no irruptiu Dolor irruptiu

Inexisténcia de destret emocional s )
Existencia de destret emocional

Escalada lenta d’opioides Increment rapid de la dosi d’opioides
Sense antecedents d’enolisme i/o Antecedents d’enolisme i/o
addiccio a drogues addiccioé a drogues

NOTA

La classificacio del dolor d’Edmonton (Edmonton Staging System), un classic en el que és I'avaluacié de dolor,89 es
va modlificar I'any 2000, i va passar d’incloure set variables a cinc. Per fer-ho es van seguir els passos metodologics
habituals: estudi pilot, estudi de fiabilitat90 i un estudi tipus Delphi, amb un perfil més qualitatiu, que permetia tenir en
compte I'opinid dels experts.91 El resultat és la classificacio d’Edmonton modificada o, de manera més precisa, el
sistema de classificacid del dolor oncologic d’Edmonton. La classificacio referenciada és la darrera validada, i n’hi ha una
de més recent encara en proceés de validacio.

8.2.2.3. Criteris i nivells de complexitat en el control de simptomes i les
cures basiques

Considerem criteri de complexitat pel que fa al control de signes i simptomes la
presencia o la possibilitat de refractarietat®28%# quant a la intervencio i la resposta
terapeutica.

- S’entenen com a simptomes refractaris els que no es controlen amb les
mesures terapéutiques habituals i amb dosis plenes de farmac, sia per manca
de resposta primaria o per toxicitat intolerable malgrat el tractament per
controlar-los.

- S’entenen com a simptomes potencialment refractaris els simptomes
controlats en el moment de I'avaluacio, pero que comporten un risc raonable
o previsible de futura manca de control.

Com a criteris de refractarietat s’han adaptat els criteris de temps i resposta
desitjables en el control de simptomes del Pla director sociosanitari i la Fundacio
Avedis Donabedian.”®

Exemple de refractarietat

Dolor. Considerem refractarietat quan en un maxim de 3 dies:

No ha millorat com a minim el 20% respecte a la valoracio previa.

No ha disminuit 1 punt en I'escala categorica (de O a 4).

No es manté amb dolor controlat en nivell inferior a 4 en una EVA (de 0 a 10).
- No es manté amb dolor controlat en nivell inferior a 2 en I'escala categorica
(de 0 a 4).

Ha augmentat o empitjorat malgrat el tractament

89



8. Criteris, nivells de complexitat i propostes d’intervencio

per arees de necessitat

Criteris i nivells de complexitat en el control de simptomes en I'atencié d’ambit
comunitari

Baixa complexitat

Control de simptomes amb evidencia de clara resposta, i en el temps previst, a I'accio terapeutica
practicada.

Complexitat mitjana

Preséncia de signes o simptomes refractaris o potencialment refractaris.

Alta complexitat

Persisténcia dels signes o simptomes refractaris o potencialment refractaris. Cal considerar la
necessitat de control mitjancant ingrés hospitalari.

90

Criteris de complexitat en el control de simptomes i les cures en I’atencié d’ambit
hospitalari

En I'elaboracié dels criteris de complexitat en el control de simptomes i les cures
en latencidé hospitalaria s’han considerat i adaptat les condicions del pacient
proposades pel Pla director sociosanitari i la Fundacié Avedis Donabedian™ com a
criteris d’identificacié de pacient inestable o complex en les unitats d’aguts i unitats
sociosanitaries de mitja estada, respectivament (taula 17).
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Taula 17. Criteris Unitat de cures pal-liatives en hospitals d’aguts

de complexitat Pacient complex (condicions del pacient)

en el control de - Pérdua sobtada de la consciencia o desorientacio
simptomes i les - Frequiéncia cardiaca < 50 o > 140 per minut
cures en I'ambit - Pressi6 sistolica < 90 o > 200 mm Hg

hospitalari - Pérdua sobtada de I'audicié o visid

- Déficit motor agut
- Febre > 38° durant més de 5 dies
- Hemorragia activa
- Alteracié important d’electrolits i/o gasos
- Deteriorament cardiorespiratori agut o progressiu suficient per incapacitar el pacient acompanyat
d’un dels criteris consignats en I'apartat d’atencié complexa
- BEvidéencia electrocardiografica d’isquemia aguda
- Bvisceracio o dehiscéncia de sutures
Unitat sociosanitaria / centre sociosanitari
Pacient complex (condicions del pacient)
- Edat (malalt jove o molt jove)
- Febre
- Vomits
- Deshidratacio
- Simptomes refractaris presents o potencials
- Sindromes refractaries (sindrome del declivi)
- Trastorn de conducta (pacient psiquiatric, deméncia, habits toxics)
- Sindrome confusional
- Infeccid nosocomial
UFISS
Pacient complex (condicions del pacient: les necessitats d’assisténcia comprenen des d’intervencio
compartida intensiva fins a responsabilitzacid completa durant el seu ingrés hospitalari)
- Casos amb discrepancia entre el servei hospitalari on esta el pacient i la UFISS en la valoracio
clinica o funcional pel que fa a les possibilitats i I'orientacio de la derivacio (alta) del pacient
- Edat (malalt jove o molt jove)
- Pacient amb alta comorbiditat
- Pacient que presenta com a processos comorbids algun dels seglents:
- Sindrome confusional
- Sindrome d’immobilitat
- Trastorns de conducta (pacient psiquiatric, deméncia, habits toxics)
- Simptomes refractaris presents o potencials
- Pacient geriatric pluripatologic sense entitat nosoldgica prevalent (vector de descompensacio)
clara i amb evolucié torpida o inestable
- Pacient amb potencial de recuperacio funcional dificil de precisar
- Exemples:
- index de Barthel previ a d’ingrés hospitalari < 60 punts
- Davallada de I'index de Barthel < 30 punts per la complicacié actual

8.2.3. Lesions i cures

En general podem considerar que les lesions de presentacid més habitual en la
practica clinica son les nafres per pressio, les vasculars i les lesions malignes. A
aquestes lesions s’hi poden afegir, per la seva importancia, el pemfig i el pemfigoide.
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8.2.3.1. Lesions i/o cures de risc de complexitat

Considerem lesions i/o cures de risc de complexitat amb relacié a les anteriors les
segUents:

Nafres per pressio
- Mdltiples
- Uniques i de gran mida
- Comorbiditat afegida (sobreinfeccid)
Nafres vasculars
- Venoses:
- Localitzacié sobre zones de recolzament (panxell de la cama)
- Progressio en cinturd
- Amb limfedema refractari de base o limforragia activa
- Sobreinfectades (cel-lulitis, erisipela) o amb alt risc
- Mixtes (hipertensives)
- Isquemiques, gangrena isquémica
Nafres malignes (pudor, infeccié i sagnat facil, deformants, mutilants)
- Fistules
- Lesions obertes de cap i call
- Cuirassa mamaria
Pemfig i pemfigoide
- Lesions extenses
- Localitzacions en plecs (alt risc d’ulceracio, infeccio)
- Localitzacioé oral i conjuntival (pémfig)

NOTA

Les nafres vasculars hipertensives son nafres doloroses, de forma irregular, d’evolucio torpida i amb un centre de fibrina
quasi permanent. S’ubiquen en zones habituals de nafres vasculars (cama i turmell) i no es curen, ni millora el dolor, si no
hi ha un bon control de la tensi6 arterial.

La cuirassa mamaria és el resultat de la confluencia del conjunt de lesions metastatiques cutanies de la neoplasia de
mama —letalides— amb destruccié de la pell i el teixit subcutani progressivament fins a ocupar tot el torax i la part alta
de I'abdomen i estendre’s a espatlles i aixelles —forma de cuirassa—, amb sensacié de dolor, opressio, dispnea, pudor,
secrecions constants, infeccions i risc de sagnat.

8.2.3.2. Criteris i nivells de complexitat de lesions i cures

Criteris i nivells de complexitat de lesions i cures en I'atencié d’ambit comunitari
i hospitalari

Considerem criteri de complexitat pel que fa a les diferents lesions i cures la presencia
de resposta terapéutica refractaria.

Lesio i/o cura refractaria és aquella que manté una evolucid torpida, no millora
o fins i tot empitjora malgrat I'aplicacié adient, en temps i forma, del tractament
considerat especific per a aquesta lesid, segons el consens o protocol de referencia
al cas.
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Baixa complexitat

Les lesions esmentades i altres, en general no complicades, i sobretot amb una clara resposta, i en el
temps previst, a I'accié terapeutica practicada.

Complexitat mitjana

Les lesions i/o cures amb criteris de refractarietat.

Alta complexitat

Les lesions i/o cures que per les seves caracteristiques, riscos 0 necessitats terapeutiques poden
requerir ingrés hospitalari.
Poden requerir ingrés hospitalari les lesions amb:

- Risc de sepsia (nafres per decubit sobreinfectades)

- Necessitats de cures intenses (diversos cops al dia)

- Mutilants i deformants (neoplasies de cap i coll)

- Pudor (neoplasies, gangrenes humides)

- Alt risc de sagnat massiu (600 ml /24 h 0 400 ml en 3 h)

8.2.4. Necessitats fisiques: propostes d’intervencié per nivells

AVALUACIO DE ’ESTAT FiSIC
Exploracio de les arees descrites amb els instruments proposats o similars:

Estat cognitiu

Nivell de consciencia, alerta

Estat funcional (autonomia, dependéencia)
Capacitat sensorial (0rgans dels sentits)
Hidratacio, nutricié (ingesta)

CONTROL DE SIMPTOMES
Intervencid basica

- Utilitzar una graella amb simptomes habituals en I'atenci6 al final de la vida.

- Registrar i identificar els simptomes presents.

- Avaluar i monitorar els simptomes prevalents (EVA o equivalent).

- Detectar els simptomes refractaris o potencialment refractaris.

- Coneixer i aplicar els principis de control de simptomes en CP (prioritzacioé del
confort, vies d’administracié poc traumatiques, etc.).

- Coneixer i aplicar les mesures no farmacologiques més adients en el control
de simptomes en I'ambit d’infermeria.

- Dissenyar i aplicar protocols d’abordatge dels signes i els simptomes més
prevalents en la practica clinica.

- Avaluar la possibilitat i les necessitats de formacid en equips especifics
(formacié en servei).
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Intervencié especifica

- Tenir coneixements i expertia en el maneig dels simptomes habituals,
potencialment refractaris, traumatics i/o tributaris d’atencid urgent i de les
mesures no farmacoldgiques al cas.

- Dissenyar i aplicar protocols d’abordatge dels signes i els simptomes
esmentats.

- Tenir una formacié avangada en control de simptomes en cures
pal-liatives.

CURES BASIQUES
Intervencid basica

- Dissenyar un pla de cures orientat a garantir el confort i que, segons el protocol
establert, tendeixi a I'obtencié del control de la problematica que cal tractar
(per exemple: nafres per pressio), tot considerant la probable comorbiditat
afegida (malnutricio, etc.). Full en domicili.

- Coneixer i manejar els riscos més prevalents (per exemple: risc d’aparicié de
nafres i maneig de 'escala de Braden o I'index de Norton) i aplicar estrategies
de prevencié d’acord amb el risc detectat (educacié sanitaria en higiene,
suport nutricional, indicacié de mitjans ortopedics —matalas d’aire, coixi de
silicona—). Registrar en la historia clinica la mesura practicada (annexos 16 i
17).

- Dissenyar i aplicar protocols de cures de les problematiques més habituals en
la practica clinica.

- ldentificar la situacié de risc de resposta refractaria i avaluar aquesta situacio.

- Avaluar la possibilitat i les necessitats de formacidé en equips especifics
(formacié en servei).

Intervencié especifica

- Tenir coneixements i expertia en el maneig de les cures complexes ©
potencialment complexes com les descrites.
- Fer una formacié avancada en cures pal-liatives.

8.3.1. Dolor emocional

Tota malaltia representa una greu amenaca per a la persona, i les situacions de
malaltia evolutiva (malaltia com a situacié de vida), de fase avancada (canvis i perdues
personals progressives) i de fase terminal (exigencies multiples i canviants, percepcio
de limitacié del temps de vida) demanen un gran esfor¢ d’adaptacio personal.

Des del punt de vista psicoemocional s’entén com a adaptacioé el conjunt de reaccions
mitjangant les quals la persona recupera I’harmonia amb el seu entorn en afrontar les
condicions 0 amenaces d’aquest entorn.

La capacitat i les possibilitats d’adaptacié de la persona depenen basicament de
la interrelacié que hi ha entre els esdeveniments potencialment estressants, el grau
d’'impacte o amenaca que representen per a la persona i els recursos d’afrontament
d’aquesta persona en un moment i en un context concret.®?

Ates que les diferencies individuals davant de factors situacionals similars determinen
diferéncies en el procés d’adaptacio de cada persona, caldra atendre acuradament
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els probables factors de risc personals d’afrontament emocional, com ara els
trastorns de personalitat o de conducta, o la presencia d’antecedents de malaltia
psiquiatrica. En aquest sentit, i fent referéncia especifica a I'estat d’anim, caldra
esbrinar també I'existencia d’'un estat d’anim basal ansidés o depressiu, ja que la
preséncia de sofriment potenciara aquests aspectes.

Pel que fa a I'impacte emocional, s’han descrit i desenvolupat diferents models per
facilitar la comprensié del procés d’adaptacio. El més conegut és de Kibler-Ross,%
que descriu cinc fases en el procés adaptatiu: negacio, ira, negociacié o pacte,
depressiod preparatoria i acceptacio. Altres models que analitzen I'impacte emocional
en el procés de morir sén els de Stedeford, Parkes o Buckman. %4959

Quant a les respostes adaptatives, seguint les propostes de Buckman,®® podem
distingir a efectes practics entre reaccions adaptatives (aquelles que ajuden la
persona malalta en el seu procés adaptatiu) i desadaptatives (aquelles que no
solament no ajuden, sind que s’afegeixen com un problema més a la situacié de
base). Les respostes adaptatives més comunes es consignen en la taula 18.

Taula 18. Respostes
adaptatives

Adaptatives Desadaptatives

Humor Culpabilitat

Negacio (inicial) Negacioé patologica (mantinguda)
Ira abstracta o contra la malaltia Ira contra els cuidadors

Plor Ensorrament, fracas

Por Angoixa, ansietat

Aconseguir una meta Missié impossible

Esperanca realista Esperanca irreal

Conducta sexual Desesperacié, decepciod profunda
Negociacio, pacte Manipulaciod

(Buckman R, 1992)

En el terreny de les emocions i els afectes cal no oblidar I'ambit de la sexualitat. La
conducta sexual en la seva interaccié amb la malaltia pot tenir com a minim un triple
paper: com una area més de vulnerabilitat que cal considerar (minva i canvis fisics),
com a indicador de conflicte i adaptacié emocional (afectacio de I'autoestima) i com
a instrument terapeéutic (canal d’expressions emocionals, intimitat).

8.3.2. Sofriment vital per dolor emocional

Encara que I'alleujament del dolor i el sofriment sén tradicionalment una de les
finalitats més clares de I'atencié de salut, com diu Casell 97, la manca de comprensio
i compromis dels professionals de la salut, pel que fa al sofriment, t& com a resultat
una intervencidé clinica técnicament adient perd que, no solament no alleuja el
patiment, sind que a més es converteix en un factor que l'incrementa (és el que diu
Casell donant a entendre que la practica contradiu la teoria). En aquest sentit, el
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recent informe Hastings98 inclou I'alleujament del dolor i el sofriment entre les noves
prioritats de I'atencié de salut.

Entre les diferents definicions de la literatura cientifica, prenent com a referéncia les
definicions de Chapman i Cravin® i de Turk,'® respectivament, podriem considerar
el sofriment com un estat cognitiu, afectiu i negatiu complex, caracteritzat per la
sensacio de la persona d’amenaca de la seva integritat, d’impoténcia per afrontar
aquesta amenaca i d’esgotament dels recursos personals i psicosocials que i
permetrien afrontar-la. Tot aixo, amb sentiments d’incontrolabilitat, indefensio,
desesperanca, intolerancia i sens fi, amb predomini de la percepcio d’incertesa
sobre la durada de I'amenaca en quiestio.

Aixi, el sofriment es pot interpretar com un balang negatiu o déficit vital lligat a una
pérdua de salut, dignitat, esperanc¢a, autonomia, plans de futur, d’una altra persona
o d’'un mateix, i I'origen és multifactorial.’®' Alguns dels factors predisposants i de
les manifestacions més frequents de sofriment es consignen en les taules 19 i 20,
respectivament.

En determinades situacions, el sofriment roman en el temps i arriba a formar part
de la vida diaria de la persona malalta, amb risc de fer-se omnipresent. En aquests
casos hem de parlar de sofriment vital persistent.

Segons la seva empremta sobre la persona malalta, podem considerar el sofriment
vital persistent com el sofriment perllongat en el temps que interfereix de manera
progressiva en 'estabilitat fisica, emocional i I'estil de vida —habits i vida relacional—
de la persona, que tendeix a durar tot el dia o estar present cada dia, que és percebut
com a dominant, recidivant o invalidant per I'individu i que es pot identificar per
la distorsio negativa continuada en I'autopercepcio del pas del temps (lentitud del
temps). %2

Quan el sofriment vital es torna omnipresent, hem de parlar de sofriment o dolor
emocional greu, situacié que es tradueix habitualment en un estat permanent de
desesperanca. La presencia —risc— o persistencia —fase d’estat— en el temps de
certs factors (taula 21) pot facilitar la seva identificacio i permetre intensificar I’atencié
o plantejar I'oportuna derivacio a I’especialista (psicoleg, psiquiatra).'®’

Els aspectes relatius a I'impacte emocional en els cuidadors i la familia en general es
consideren en el context de la tasca de cuidar dins de I'area social del document.
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Taula 19. Situacions
de risc o factors
predisposants de
sofriment vital

- Diagnostic de terminalitat recent
- Situacions de mal control de simptomes
- Tractaments agressius o iatrogénia greu
- Deteriorament fisic greu:
- Pérdua greu de I'autonomia (el factor més refractari)
- Gran astenia, debilitat
- Alteracié greu de la imatge corporal
- Por a patir
- Percepcid de pérdua del control (personal, situacional i evolutiu)
- Exclusié decisoria, conspiracié de silenci
- Sentiment o conviccié de ser una carrega per als altres o de fer-los patir
- Solitud
- Situacié de “mort psicologica” (situacié de coneixement subjectivament cert en un moment
donat que “em moro”)
- Projeccié d’un futur que no existira (il-lusions que no es compliran)

(Sirgo A, 2007)

Taula 20. Indicadors
més comuns de
sofriment vital

- Preséncia de mecanismes d’afrontament emocional desadaptatius

- Pors diverses persistents o recurrents (a patir, a morir)

- Estat d’anim amb presencia de criteris clinics d’ansietat i/o depressié
- Agressivitat

- Demandes assistencials continues

- Ideacio o peticié de mort

- Abandonament del pla terapéutic

(Sirgo A, 2007)

Taula 21. Indicadors
de sofriment o dolor
emocional greu

- Persisténcia de sindrome de succio pel cos (la malaltia ocupa tota la vida)
- Persistencia d’ideacié de mort:
- |deaci6 suicida (amb historia d’alt risc personal o familiar o sense)
- Suicidi diferit (deixar-se morir per sentiment de ser una carrega)
- Petici6 d’eutanasia
- Ansietat i/o depressio greus:
- Inhibicié greu, abandonament vital
- Obsessidé permanent amb la informacio
- Desesperacié
- Certes formes de por o panic (por com a bloqueig emocional):
- Terrors, crisis de panic, predomini nocturn

(Sirgo A, 2007)
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8.3.3. Criteris i nivells de complexitat psicoemocional

Criteris i nivells de complexitat psicoemocional en I'atencié d’ambit comunitari i
hospitalari

1. Personalitat i aspectes relacionats

Baixa complexitat

- Absencia d’antecedents o de risc de patologia psiquiatrica activa.
- Sense indicis de probable trastorn de personalitat.

Complexitat mitjana

- Antecedents o risc de patologia psiquiatrica activa.
- Trets de sospita de trastorn de personalitat.

Alta complexitat

- Patologia psiquiatrica activa.
- Trastorn de personalitat evident.
- Exemple: perfil i/lo comportament
- Obsessiu-compulsiu
- Esquizoide
- Narcisista (conducta despotica o possessiva)
- Perfil neurotic amb actitud controladora
- Responsabilitat diferida, victimisme posicional permanent
- Psicosi reactiva

2. Impacte emocional

Baixa complexitat

Preséncia de factors de risc de sofriment vital per dolor emocional.
Mecanismes d’afrontament emocional adaptatius.

Complexitat mitjana

Mecanismes d’afrontament emocional desadaptatius.
Persisténcia de sofriment vital malgrat la intervencio basica.

Alta complexitat

Sofriment o dolor emocional greu (desesperanca).
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8.3.4. Necessitats psicoemocionals: propostes d’intervencio per nivells
Intervencié basica

Consideraci6 i enregistrament en la historia clinica dels apartats i els aspectes
seglents:

Personalitat (tipologia) i aspectes relacionats com ara recursos personals
(potencial, energia, fortaleses) i comportament (conducta, motivacio)
- Explorar, detectar i identificar els factors de risc o els trets de patologia
psiquiatrica o de trastorn de la personalitat.

Sexualitat
- Fer una exploracio de I'existencia de possibles conflictes en el context de la
malaltia.
- (Principalment: percepcié minva d’autoestima, mutilacio)
- Considerar les possibilitats segtents:
- Convidar a explicar (recursos, anhels, necessitats).
- Promoure, preservar.
- Proposar variacions, alternatives.
Detectar situacions de fals dilema, pensaments i creences erronies.
Utilitzar com a instrument terapeutic potencial per tal d’afavorir:
- Intimitat, autoestima
- Manifestacio afectiva, canal d’expressioé emocional

Impacte emocional
Estat d’anim: ansietat, depressio
- Explorar:
- Deteccio (per exemple: escala de Yesavage per depressio, test de
Goldberg per ansietat-depressio) (annexos 181 19)
- Maneig o derivacié segons el risc

Emocions i expressio emocional:  emocions basiques
- ldentificar:
- Implantar la utilitzacié d’un model d’impacte emocional (per exemple:
model de Kiibler-Ross).
- Pors
- Coneixer les pors més comunes del pacient pal-liatiu.
- Detectar i abordar les pors segons la prioritat del pacient.

Sofriment
- Considerar i avaluar el sofriment emocional sistematicament:

- Detectar el sofriment (indicadors —emocié presentada, emocio real,
probables causes, vectors, factors incrementadors) i avaluar les
possibilitats d’abordatge implantant:

- L’avaluacio de I'estat de salut autopercebut
- Exemple: escala tipus Likert amb les respostes “molt malament”,
“malament”, “regular”, “bé”, “molt bé”
- La mesura de la percepcié del pas del temps102
- La deteccié de mecanismes emocionals desadaptatius
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Necessitats
sociofami-
liars
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Intervencié especifica
- Fer formacié en tecniques de counselling o equivalent:
- Coneixer i manejar habitualment les emocions basiques.
- Tenir habilitats en la identificacié de la veritable demanda en el marc de la
demanda presentada.

- Manegjar habitualment un model d’impacte emocional, d’escales de mesura
de l'autopercepcid de I'estat de salut 0 de mesura de la percepcié del pas del
temps.

- Fer un seguiment sistematitzat de pacients amb trastorns de I'edat d’anim
establert. Monitorar I'ansietat i la depressio (test) per fer-ne I'abordatge o la
derivacio segons el cas.

- Adquirir coneixements i habilitats en el maneig de psicofarmacs

- Fer un seguiment sistematitzat de pacients amb trets de sofriment emocional
persistenti/o greu. Detectariavaluar factorsimplicats (iintervenir-hi), i considerar
els criteris de derivacio a I'atencio especialitzada (psicoleg, psiquiatre).

8.4.1. Treball social i intervencio en I’atencio al final de la vida

L’'objectiu general de la intervencid des del treball social en la situacié de malaltia
és agjudar a aconseguir la maxima salut social de la persona malalta i la seva familia,
amb relacié a cadascuna de les dimensions que configuren I'entorn de la persona, i
afavorir, per tant, la maxima qualitat de vida possible. Malalt i familia sén la unitat que
cal tractar.13

En el context de la situacié avangada i terminal, resulta imprescindible ajudar el
malalt i la familia a adaptar-se a una situacié de pérdues diverses i a resituar els
nous rols de I'estructura familiar. Aixi, pel que fa al malalt, cal detectar els diferents
factors de risc existents en I'’entorn sociofamiliar que puguin impedir la realitzacié
de les expectatives personals, i quant a la familia, cal implicar-la en la cobertura de
les necessitats fisiques, afectives i relacionals en el procés evolutiu de la malaltia,
donant-li suport i capacitant-la. D’aquesta manera, s’afavoreix la preparacio per a la
perdua i I'elaboracié del procés de dol.

En termes generals, cal atendre les expectatives de la persona malalta; la composicié
i I'estil de funcionament del nucli familiar; el grau de comunicacié existent; la
predisposicid a la cura; la percepcid i la vivencia del conflicte; qui és el cuidador, els
interlocutors i el referent; quins sén els recursos personals, estrategics i materials
disponibles; el comportament i el grau d’experiencia en crisis i en resolucié de
conflictes; la preséncia de probables factors de risc, i els seus valors i creences. %

Pel que fa especificament a I'impacte en la tasca de cuidar, i tenint en compte
la importancia de cuidar el cuidador, tot seguit es procedeix a descriure
quines son les necessitats habituals dels cuidadors, les pors més comunes |
les dificultats més frequlients en la cura de la persona malalta.®
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Necessitats habituals dels cuidadors
- Informar (de manera clara, realista, respectuosa).
- Tenir la seguretat que fa tot el possible per al pacient.
- Estar tot el temps possible amb el pacient.
- Descansar.
- Tenir disponibilitat, comprensio¢ i suport de I'equip.
- Tenir intimitat i privacitat amb el seu ésser estimat (contacte fisic, emocional).
- Participar en la tasca de cuidar.
- Poder expressar, treure i verbalitzar les emocions negatives.
- Tenir companyia i suport emocional.
- Reparar la relacio, explicar-se i perdonar-se.
- Conservar I'esperanca.
- Donar suport espiritual.

Pors més comunes en la cura de la persona malalta
- Per al pacient:
- Que no pateixi.
- Que rebi 'atencio adient.
- Que endevini la seva gravetat.
- Per a un mateix:
- Patir.
- No ser capag de cuidar-lo i cuidar-lo adequadament.
- Parlar amb el pacient i com fer-ho.
- Estar sol/a amb el pacient quan mori.
- No ser-hi quan mori.

Dificultats més freqlients en la relacié i la cura del malalt
- Dificultats a/per:
- Compartir afecte amb el moribund.
- Actuar amb naturalitat davant el pacient.
- Acceptar que el seu ésser estimat certament s’esta morint.
- Acomiadar-se del seu ésser estimat i donar-li permis per morir.
- Assolir les responsabilitats que tenia el pacient.
- Tenir cura del pacient.
- Repartir responsabilitats en la tasca de cuidar el pacient.
- Acceptar la persona significativa escollida pel pacient per a la cura.
- Continuar amb les relacions de 'entorn extrafamiliar.

8.4.2. Situacions i factors de risc de complexitat social més comuns

La deteccid de situacié social de risc o de domicili de risc es pot portar a terme
utilitzant alguna de les escales d’avaluacié de suport sociofamiliar. L'escala més
utilitzada en el nostre ambit és I'escala sociofamiliar de Gijon'® (annex 20).

Malgrat tot, i seguint el guid estructural, s’ha procedit també a identificar diferents
situacions o factors de risc de complexitat social en les arees de necessitats i
avaluacié social proposades per Ferris.”>73
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Condicions estructurals i entorn, seguretat, confortabilitat i privacitat

- Marginalitat (pobresa)

- Rotacié de domicili (malalt itinerant)

- Dificultat en I'adaptacié del domicili als minims requerits per a I'atencid
domiciliaria necessaria (llogaters)

- Espai vital/personal deficient o precari (insuficient 0 amuntegament)

- Inhabilitat per insalubritat extrema (indigéncia amb sostre, sindrome de
Diogenes)

- Indigéncia (sense domicili)

Rol, relacions, composicié i dinamica familiar

- Pacient amb habits toxics (enolisme)

- Relacio de desafeccié —desvinculacio afectiva—, rebuig (risc d’abandonament,
negligéncia en I'atencio)

- Imposicio del fet de cuidar

- Cuidar com un deure (autoimposicio, deure moral)

- Coaccié sobre el cuidador (imposicié externa)

- Malalt dominant / cuidador dependent (psicoemocionalment, econdmicament
0 socialment)

- Malalt jove (principalment mare) amb fills petits i precarietat economica

- Relacions traumatiques/problematiques habituals en el nucli de convivencia

- Progenitor gran (mare) que acull/cuida malalt jove (solter, abandonament,
separacio, habits toxics, sida)

- Discrepancia en la decisi¢/intencié del malalt o la familia sobre el lloc on ser
cuidat i on morir

- Families monoparentals

- Familia desestructurada, cactica

- Ambit familiar amb factors de risc de maltractament (abls o negligéncia a
escala fisica, emocional, sexual o economica) (taules 22 i 23)

Vida de relacié, valors culturals, rutines, vocacio, creences i practiques
- Alllament sociogeografic
- Barreres arquitectoniques greus o insalvables
- Desarrelament (desplagcament del lloc d’origen, absencia de xarxa de suport
social)
- Immigracio (aspectes diferencials en la cura, morir, habits, costums, creences,
idioma...)

Recursos i organitzacio de la cura
Humans

- Cuidador

- Absencia de cuidador

- Cuidador ineficag

- Claudicacié/sobrecarrega

- (Impoténcia —no pot—, desconeixement —no sap—, desafeccio —
no vol—)

- Cuidador amb salut fragil
- Cuidador amb fragilitat psicoemocional (dol)
- Cuidador amb trastorns mentals
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Cuidador amb habits toxics (enolisme)
Dificultat en la gesti6 i I'adaptacio del temps a les necessitats de cuidar
- Cuidador en situacio6 laboral en actiu (torns, horaris, baixes, permisos...)
- Presencia d’altres carregues familiars (persones grans, nens, altres
malalts...)
Cuidador amb coeficient intel-lectual o nivell cultural baix
Cuidador menor d’edat

Materials i econdmics

- Recursos ortopedics no subvencionats
- Recursos economics precaris, despeses de salut, altres

8.4.3. Vulnerabilitat del cuidador i risc de sobrecarrega derivat de la cura
del malalt

La deteccid de sobrecarrega o risc de sobrecarrega del cuidador és fonamental per
prevenir deficiencies en la cobertura de necessitats de la persona malalta i en la salut
global del mateix cuidador, i per planificar acuradament la provisié de recursos.

En el nostre ambit, I'escala més utilitzada és 'escala de sobrecarrega del cuidador
de Zarit (annex 21). L'escala de Zarit va ser dissenyada per tal d’avaluar la vivéncia
subjectiva de sobrecarrega del cuidador principal de malalts amb demencia. En el
nostre entorn, ha estat traduida i validada per Martin et al.’® Es tracta d’'un bon
instrument sobre aquesta questié i discrimina impoténcia en la cura del malalt,
manca de coneixements o desafeccio en la seva versié de 22 questions. La versio
curta d’utilitzacié habitual en cures pal-liatives també ha estat validada.*”

En tot cas, es poden identificar certs predictors d’alt risc en el cuidador i derivats de
la tasca de curar,'® que es descriuen tot seguit.

Simptomes predictors de situacié complexa o de risc emocional en el cuidador

- Negacié de realitat persistent

- Conspiracié de silenci persistent

- Sobreproteccié extrema: infantilisme (fins i tot en el llenguatge)

- Alllament social (accés restringit al pacient)

- Reivindicacions sistematiques (retrets i exigencies)

- Caos emocional (tempesta emocional)

- Bloqueig emocional (paralisi en la tasca de cuidar)

- Sentiments de culpa persistents (objectius inabastables, desig d’acabar)

- Desconcert/dolor emocional persistent per I'eleccid del pacient d’una altra
persona com a cuidador principal o persona significativa

- Polaritzacié de I'atencié/desviacié de I'atencié cap a la seva persona

- Contraposicié emocional (distancia evident entre I'analisi i la vivencia de la
situacio per part del pacient i del cuidador)
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Taula 22. Factors - Estrés del cuidador mantingut en el temps i relatiu a altres arees diferents de
de risc de la de cuidar el pacient

maltractament per - Habits toxics: alcohol, altres substancies d’abus

part del cuidador - Ira, agressivitat i violencia facil en les relacions habituals

- Mala relacié prévia

- Emocions: fragilitat emocional

- Dependencia relacional: fisica, emocional o econdmica

- En el context de les anteriors, ambivalent en el cas emocional 0 econdmic

(Marshall et al., 2000)'%®

Taula 23. Historia clinica

Preséncia - Retard inexplicat en la cerca de tractament
d’indicadors de - Episodis o lesions anteriors similars
maltractament - Justificacié inconsistent o estranya de les lesions

- No-assisténcia a diferents controls medics
- Canvi de metge freqlient

Observats (actitud)

- Por del pacient envers el cuidador

- Por del pacient a respondre

- Negaci6 o ocultacié de la lesio pel pacient

- Explicacions diferents del pacient i el cuidador pel que fa a 'incident

- Cuidador amb actitud de fredor emocional o poca tolerancia envers el pacient

- El cuidador intenta evitar que es parli en privat amb el pacient o no el deixa parlar (contesta
per ell)

- El cuidador sembla més preocupat per questions periferiques de la salut del pacient que per la
lesio o la seva situacio global

Observats (signes exploratoris clars 0 de sospita)

- Lesions mdltiples en diferent estat evolutiu

- Lesions evidents o de sospita (ferides, contusions, cremades, abrasions, esgarrapades,
mossegades, arrencament de cabells) en zones no visibles o zones de sospita (coll, canells,
turmells)

- Lesions en genitals

- Fractures, luxacions o esquingaments de repeticio

- Mala higiene corporal i oral

- Malnutricié i deshidratacio

- Nafres per pressié en mal estat

- Abus o negligencia farmacologica

(Marshall et al., 2000; Paris et al., 1995)108,109

NOTA

Maltractament és qualsevol acte o omissié sofert que vulnera o posa en perill la integritat fisica, psiquica, sexual o
econdmica, el principi d’autonomia o un dret fonamental de 'individu, que és percebut per aquest individu o constatat
objectivament, amb independencia de la intencionalitat i del medi on tingui lloc, segons la definicié que I’American

Medical Association (AMA) va fer I'any 1992.110
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8.4.4. Criteris i nivells de complexitat sociofamiliar
Es consideren dos factors:

- Elrisc de claudicacié/sobrecarrega del cuidador
- La cobertura de les necessitats del pacient

riteris i nivells de complexitat sociofamiliar en I'atencié d’ambit comunitari
Crit IIs d lexitat famil I’at d’ambit t

Baixa complexitat

- Abséncia de risc o baix risc de sobrecarrega/claudicacié del cuidador independentment de la
presencia o no d’altres factors de risc associats.

- Presencia puntual de risc de claudicacié/sobrecarrega del cuidador (no mantinguda en el
temps).

- Cobertura acceptable de les necessitats del pacient (acompliment acceptable de la tasca de
cuidar).

Complexitat mitjana

- Risc persistent de claudicacio/sobrecarrega del cuidador.
- Risc de bloqueig en la tasca de cuidar.
- Indicadors. Es considera la presencia dels indicadors seglents:
- Simptomes o respostes emocionals d’alt risc o complexos en el cuidador
- Alt risc de desestabilitzacié personal de la seva fragilitat de base
- Deficiencies en la cobertura de necessitats del pacient
- Incompliment terapeutic

Alta complexitat

- Abséncia de cuidador en context de pacient dependent per les ABVD.
- Bloqueig efectiu en la tasca de cuidar.
- Trets o sospita franca de negligéncia 0 maltractament.
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Criteris i nivells de complexitat sociofamiliar en I'atencié d’ambit d’internament

Criteris i nivell de complexitat social en I’ambit d’internament

Unitat de cures pal-liatives en hospitals d’aguts, unitat sociosanitaria,/ centre sociosanitari
Relacionat amb trets del pacient
- Presencia d’habits toxics (alcohol, drogoaddiccid)
- Patologia psiquiatrica o trastorn de conducta
- Disminucio psiquica o retard mental
- Pacient en regim laboral d’autonoms i Unic proveidor d’ingressos en la unitat familiar
- Progenitor malalt amb fills dependents en el context de familia monoparental
- Pacient nen o adolescent
- Indigent
- Immigrants en situacié no regulada
Relacionat amb el cuidador
- Persona malalta sense cuidador ni referent i amb dependéncia per les activitats basiques de
la vida diaria
- Preséncia de desafeccio o rebuig per part del cuidador o familia
- Cuidador en situacié d’'imposicié externa de la tasca de cuidar
- Pacient ingressat per maltractaments o provinent de domicili d’alt risc potencial
UFISS
- Casos amb discrepancia entre el servei hospitalari on esta el pacient i la UFISS en la valoracié
social pel que fa a les possibilitats i I'orientacio de la derivacio (alta) del pacient
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Intervencié basica

- Fer una avaluacio social sistematica i completa en I'atencié al final de la vida,
amb consideracio d’un apartat d’assumptes practics i gestions que inclogui
els aspectes seguents:

- Assumptes legals i directives anticipades

- Delegaci6 de poders per a finances

- Despeses de salut (cobertura i ajuts)

- Testament, beneficiaris

- Proteccio de cuidadors familiars (necessitats, decisions)
- Tutela

- Considerar el pacient i la familia com la unitat que cal tractar.

- ldentificar factors de risc de complexitat social.

- Considerar les expectatives reals del pacient i la familia i la seva percepcié de
la situacio. Identificar el cuidador principal entre els interlocutors familiars i el
referent quan aquest cuidador no és el cuidador principal.

- Incorporar proporcionadament la familia a la tasca de cuidar, en quantitat i
qualitat.

- Cuidar el cuidador:

- Donar suport (informacié, espais de ventilaci6 emocional, logistica,
material...).
- Formar (educacié sanitaria). Capacitar-lo per a la cura i I'autocura.
- Afavorir 'adaptacid emocional (preparacid per a la pérdua, prevencio del
dol...).
- Afavorir el descans (repartiment de carregues, ingressos de suport...).
- Considerar possibilitats i predisposicio de la familia a tenir-ne cura.
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- Cal diferenciar si el cuidador no sap, no pot o no vol cuidar:
- No en sap. Indicacié: educacié sanitaria
- No pot. Indicacié: implantacié de recursos i/o ingrés
- No vol. Indicacié: ingrés
- Detectar el risc de claudicacié/sobrecarrega.
- En cas de claudicacié efectiva, enregistrar el motiu.
- Sistematitzar i homogeneitzar en I'Us d’escales de valoracio de risc social.
- Detectar el risc de claudicacié/sobrecarrega del cuidador. Utilitzar d’escales
en el cas (exemple: escala de Zarit).
- Detectar els simptomes o les respostes emocionals complexos en el cuidador
i la seva persisténcia i/o intensitat com a indicador de risc.
- Aplicar un protocol de deteccid i derivacié dels casos amb deficiencies en la
cura i de sospita o trets de maltractament.

Intervencié especifica

- Utilitzar escales validades de deteccid de sobrecarrega/claudicacid del
cuidador en les diferents tipologies de pacients.

- Tenir connexi® amb les xarxes de voluntariat de I'ambit d’actuacio.

- Aplicar un protocol d’actuacié en casos de sospita o trets de maltractament.

8.5. Necessitats espirituals

L'espiritualitat és la capacitat intima de I'ésser huma de cercar el proposit i el sentit
de la seva existencia i lluitar per abastar valors transcendentals. L'espiritualitat €s un
moviment —dinamic— de recerca personal en tres direccions: cap a I'interior d’un
mateix (recerca de sentit), cap a I'entorn (recerca de connexi6 i vinculacio) i cap al
més enlla (recerca de transcendeéncia).

Espiritualitat i religid sén termes complementaris perd no pas sinonims. La religio
(religare: reconciliar, tornar a vincular) és el sistema de creences o expressid
estructurada de I'espiritualitat.

La dimensioé espiritual és idiosincratica de la condicié humana i, a més, té caracter
universal. Tota persona és un ésser espiritual i té al seu interior la capacitat de
desitjar integrar-se en una realitat molt més amplia que un mateix: I'univers, Déu, la
humanitat.™""

Els elements comuns a tot tipus d’espiritualitat son:'"2

La recerca, I'anhel, 'aspiracié com una constant
- Les metes habituals s6n més felicitat, coneixement d’un mateix, etc.
El sentit
- Es tracta de la tendéencia a viure de manera congruent, aplicant una certa
ldgica a qui som i a qué fem.
La connexio
- L’ésser huma és un ésser que es completa com a tal en la relacié, sia amb
un mateix, amb els altres 0 amb una realitat transcendent, formant part
d’un tot al qual pertanyem — pertinenca.
La transcendéncia
- La capacitat i la necessitat d’expandir I'ésser més enlla de la realitat fisica,
cap a una perspectiva més amplia de nosaltres mateixos i de la vida
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present, derivada del sentiment de la preséncia d’un ésser suprem o de
pertinenca a un tot que ens supera i ens abasta.
- Els valors etics
- Tenen a veure amb les opcions vitals, el sentit i la recerca.

8.5.1. L’acompanyament espiritual

Té a veure amb les necessitats de les persones, creients o no, adrecades a la recerca
de la nutricid de I'esperit, d’una veritat essencial, d’'una esperanca, del sentit de la
vida i de la mort, o al desig de trametre un missatge al final de la vida.®

El concepte de necessitat ens parla d’'un ésser que no té la plenitud en si mateix,
que no és autosuficient. Perd també cal considerar altres accepcions de la paraula
diferents de carencia o buit no cobert, i es tracta de la potencialitat no desenvolupada
o de les expectatives encara no abastades o satisfetes.''*12

Factors que dificulten I'abordatge de les necessitats espirituals

- Manca de temps/disponibilitat

- Sentit principal o estrictament instrumental de la tasca assistencial

- Dificultat d’integracio/conciliacio de I'ambit espiritual (experiencial, vivencial,
subjectiu) en I'ambit assistencial clinic (experimental, quantificable, objectiu)

- Por a implicar-se i a patir

- Concepte hedonista de la vida

- Manca d’elaboracio personal del sentit de la propia vida

- Manca de reflexid sobre el patiment i la propia mort

- Divergencia/contradiccio entre els valors espirituals, religiosos o filosofics i les
creences del pacient i els propis

- Relegacio/postergacio de [I'abordatge de les necessitats espirituals a la
situacio d’ultims dies

- Manca de formacid espiritual i en I'acompanyament de la mort i el procés de
morir

- Assignacio classica i cultural d’aquesta tasca a professionals especifics

Bases de I'acompanyament espiritual i de la intervencié terapéutica

La intervencié terapeutica s’ha de portar a terme tot considerant quatre elements:
la persona, la mort, el procés de morir i el patiment. En aquest sentit, els eixos
fonamentals de treball seran la intervencio sobre la dignitat i I'esperanca.’"®

- Dignitat
- Aspectes basics en la conservacio i la promocié de la dignitat
- Preservar el rol.

Mantenir I'orgull i I'esperanca.
Preservar/mantenir I'autonomia o, si no n’hi ha, el control decisori.
Viure el moment.
Preservar/mantenir la normalitat en tots els aspectes possibles.

- (Suport amb actitud dels altres)
Preservar la privacitat/intimitat.
Alleugerir/prevenir el sentiment de ser una carrega o0 un destorb.
Poder parlar de les pors personals.
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- Questionari d’intervencid sobre la dignitat de Chochinov'®
- Facilita el treball sobre la transcendencia.
- Facilita 'adaptacio al procés de morir.
- Afavoreix el procés de dol.
- Se centra en els aspectes de la vida:
- Dels qui hom se sent orgullés.
- Els més significatius.
- Alld que volen que sigui recordat (fets, experiencies, consells).
- Com volen que sigui recordat.
- Allo que cal que sigui verbalitzat.
- Esperanca
- Treball adrecat a expectatives realistes al final de la vida (per definicio,
I'esperanca és I’'expectativa d’un futur benigne)
- Clima de pau i seguretat.
- Alleujament del patiment.
- La possibilitat i I'oferta de I'eleccid (poder decidir i ser escoltat).
Respecte.
- No ser abandonat —pertinenca. Afecte.
- Sentit (personal). Rebre, trobar sentit.
- Poder expressar amor, agraiment, amabilitat.
- Poder perdonar i ser perdonat.
- Donar sentit: significar quelcom per als altres (persones significatives).
- Contribuir amb la nostra vida i fets a la vida dels altres i amb un sentit
concret.
- Una altra vida. La mort com a nou punt de partida.

8.5.2. Necessitats i demandes espirituals basiques

En termes generals, les persones en situacio de final de la vida tenen les necessitats
seglients: 7118

- Sentit/significat del valor de la propia vida (existencia)

- Balang de vida.
- Sentit de I'esperanca (transcendencia)

- Vertical: eternitat (el més enlla).

- Horitzontal: perduracio (llegats, records, monuments, heréncia).
- Estimar / ser estimat

- Resoldre assumptes pendents.

- Completar i resoldre relacions del passat.
- Treballs:

Perdd (donar, rebre)
Reconciliacio
Gratitud (expressio)
Afecte (demostracio)

- Relacio i sentir-se acollit (pertinenca).

- Persones significatives.

- De saber (comprendre)

- De sentit/significat del sofriment.

- dem del sofriment propi.
- D’identitat

- Qui sdc, ser reconegut com a persona.
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- De ser escoltat (comunicacid i acompanyament)
- Interlocutor, confident.
- Expressio de sentiments i vivencies religioses.

8.5.3. Dolor espiritual

Podem detectar I’existéncia de dolor espiritual mitjancant la presencia de sentiments
de culpa, por, impoténcia, enuig, incertesa 0 manca de sentit vital. Aquest fet encara
té més valor si s’esdevé en persones amb un;'""

- Sistema de valors i creences ben estructurat (elaboracié del sentit de la vida,
la mort, el procés de morir i el patiment)

- Alt index d’ambivaléncia en I'acompanyament i el suport espiritual (es
beneficien tant d’un acompanyament religiés que d’'un acompanyament laic)

- Bon grup de suport extern (cuidadors o persones amb els mateixos valors i
creences)

Podem parlar de dolor espiritual greu davant un viratge dels sentiments de
presentacio habitual identificables com a signes de dolor espiritual.!'!-117:119

Sentiment de culpa per la malaltia:
- Connotacio moral de la malaltia, alienacioé
- Sentiments d'indignitat, vergonya d’un mateix
- (sentir-se inacceptable pels altres: fisicament, psiquicament o moralment)
- “M’ho mereixo”, “No em curo per manca de fe” (castig divi)
- “Jo m’ho he buscat” (sida per drogoaddiccio)
- “Si sabessin qui soc / com soc de debo, no voldrien ni relacionar-se amb
mi”
Sentiment d’injusticia:
- Connotacié moral de la malaltia, conflicte espiritual
- Colera, exigencia, violencia contra la malaltia, la vida i els vius (cuidador)
- “Jo no m’ho mereixo”
- “Sdc una victima” (contagi passiu de sida: transfusid)
Por, angoixa o desesperacid permanent per la proximitat inapel-lable de la
mort:
- Conducta ambivalent (cerca del miracle, abandonament del tractament i
peticio d’eutanasia alhora)
- Confusio entre els desigs i les necessitats
Incertesa, manca de sentit, impoténcia:
- Problemes en el sistema de creences i valors:
- Sistema de creences i valors poc estructurat (deficiencia de recursos
interns); no-elaboracio de la mort / procés de morir / sentit vital
- Manca de grup de suport extern
- Sistema de creences i valors en conflicte amb el dels cuidadors o 'equi
- Exemples:
- Malaltia magica enfront de racionalitat “M’han fet magia negra”
- Racionalitat enfront d’espiritualitat magica “No et cures permanca
de fe”

Mort en soledat amb connotacions o vivencia de rebuig (“ovella negra de la familia”)
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8.5.4. Criteris i nivells de complexitat espiritual

Criteris i nivells de complexitat espiritual en I'atencio d’ambit comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

Abseéncia d’indicadors de dolor espiritual malgrat la possibilitat d’expressar-los i I'existencia de
condicions favorables per fer-ho.

Presencia d’indicadors de dolor espiritual en pacient amb un sistema de valors i creences ben
estructurat.

El mateix i, a més, amb grup de suport extern amb els mateixos valors i/o creences.

Complexitat mitjana

Persisténcia d’indicadors de dolor espiritual malgrat la intervencio basica.
Risc de viratge dels sentiments cap a criteris de dolor espiritual greu.

Alta complexitat

Criteris de dolor espiritual greu.
La presencia de dolor espiritual greu pot requerir ingrés hospitalari.

8.5.5. Necessitats espirituals: propostes d’intervencio per nivells

Intervencid basica
- Oferir/facilitar suport espiritual.
- Respectar la iniciativa del pacient.
- Fer una exploracié general de les necessitats i els recursos espirituals (annex
22).
- Fer un maneig de plantejaments oberts (avaluacio de I'estat d’anim i percepcio
del pas del temps), I'escolta activa i els silencis.
- Consignar sistematicament un apartat d’aspectes espirituals en la historia
clinica amb els enregistraments segUents:
- Valors i creences del pacient i la familia
- Existéncia o no de grup de suport (laic, religiés) i persona d’enllac
- Necessitats espirituals expressades (si no n’expressa, cal indicar el motiu
probable)
- ldentificar els simptomes de dolor espiritual.
- ldentificar els simptomes persistents o els indicadors de risc de SVPR.
- Fer una intervencié basica sobre la dignitat i I'esperanca. Cal enregistrar
quines:
- Exemples:
- Augmentar la percepcio de control:
- Identificar els simptomes percebuts com a amenaca.
- Establir prioritzacid segons la percepcio del pacient de la gravetat
de les amenaces.
- Fer un bon control de simptomes actuals i compromis de prevencio
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de nous simptomes.
- Tenir disponibilitat i rigor en el compliment de visites i cures.
- Autoestima:
- Detectar i potenciar els recursos personals del pacient.
- Prendre decisions, revisar simptomes i pactes.
- Esperanca:
- Introduir elements de canvi.

Intervencio especifica
- Acompanyar espiritualment i fer una exploracié especifica de necessitats
espirituals.
- Coneixer i, si és possible, utilitzar;
- Graella de necessitats espirituals habituals
- Questionari exploratori al cas (annex 23)
- Graella de sentiments/indicadors de dolor espiritual més comuns
- Implantar una intervencié formal sobre la dignitat i I'esperanca.
- Coneixer i, si és possible, utilitzar instruments especifics (Chochinov et al.,
2005).

8.6.1. Definicio, caracteristiques i objectius

’agonia és 'estat que precedeix a la mort, o periode de transicid entre la vida i la
mort, que apareix en la fase final de moltes malalties. Es tracta d’una situacié amb
un inici poc definit, perd que es concreta progressivament en temps i forma, i un final
que és la mateixa mort.'?°

Actualment es prefereix utilitzar el terme situacié d’ultims dies (SUD) perque no té
connotacions pejoratives i incorpora la idea de procés en el temps.'?!

En general, la durada del procés és habitualment inferior a una setmana, i s’associa
amb la percepciéd de mort imminent tant per a I'equip com per a la familia o per a la
persona malalta — en cas de no tenir la consciéncia alterada—, i amb la precipitacio
d’esdeveniments rapidament canviants que comportaran un gran impacte emocional.

Cada SUD té caracteristiques propies i, per tant, és Unica, com la mateixa persona.
Malgrat tot, els signes i els simptomes d’aparicid més freqient en la persona malalta
son el deteriorament greu de I'estat fisic; la disminucié del nivell de consciencia amb
trastorns cognitius, de la comunicacié i la degluci6; la presencia de simptomes
variables relatius a la situacio clinica de base i la seva trajectoria —soén freqUents:
dolor, dispnea, ranera, agitacié i incontinencia d’esfinters—; els simptomes
psicoemocionals —tristesa, angoixa, por—, i la ideacié o figuracié de mort amb
demandes que hi estan relacionades, quan I'estat de consciencia ho permet.

En els cuidadors o familia, es manifesta en forma d’un gran estrés psicoemocional
per la imminéncia de la pérdua; de necessitat d’atencidé i suport constant; de
demandes terapeutiques continuades i de vegades poc realistes, i de gran necessitat
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d’informacié sobre el significat dels simptomes, els canvis, el maneig del malalt,
I’evolucid i els tramits que cal dur a terme.

Clinicament, els objectius fonamentals en la SUD sén el confort multidimensional de
la persona malalta, el suport als cuidadors i la prevencié del record dolords o del dol
de ri80.87,88,120,121

8.6.2. Atenci6 al malalt: control de simptomes i maneig de situacions
especifiques

En 'atencié al moribund cal considerar sobretot:

Fer una avaluacio intensiva:
- Fer una revisi6 diaria dels simptomes.
Ajustar la terapéutica:
- Tenir en compte la pérdua habitual de la via oral i les necessitats de via
subcutania.
- Utilitzar farmacs necessaris i d’eficacia immediata.
- Retirar els altres farmacs.
Prevenir i tractar els simptomes:

- Considerar els simptomes de presentacié habitual o previsibles.

- Prevenir les crisis i proveir el cuidador de pautes, mitjans i ensinistrament.
Aplicar mesures no farmacologiques generals:

- Implantar de manera protocol-litzada i sistematica mesures de confort
fisiques (canvis posturals, cures de la boca) i ambientals (llum i temperatura
suaus, organitzacié de visites) per crear un clima de respecte cap al malalt.

Atendre les necessitats emocionals:

- Facilitar la comunicacié (comunicacié monosil-labica, no verbal).
Considerar les necessitats espirituals i etiques:

- Conéixer, respectar i actuar d’acord amb voluntats, valors i creences.

8.6.3. Atencio a la familia
En I'atenci6 a la familia és fonamental:

Resituar-la:
- Explicitar que el pacient esta en situacié d’ultims dies.
- Fer balang¢ de I'evolucié de la malaltia.
Augmentar la disponibilitat de I'equip:
- Un contacte minim cada 24 hores per:
- Avaluar el control simptomatic o I'aparicié de nous problemes.
- Promoure el suport emocional.

Afavorir 'expressié dels sentiments i la no-repressioé del plor:
- Evitar interpretar i emetre judicis. Sempre s’ha de respectar.
- Evitar discussions.
Gestionar la informacio:
- Informar dels canvis i del que signifiquen.
- Assegurar-se que la informacio arriba a la major part de la familia.
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Planificar objectius i distribuir tasques:

- |dentificar qui sera el cuidador o cuidadors.

- Informar de I'estrategia terapéeutica i els objectius de I'atencio.

- Atendre dubtes sobre questions etiques (sondes, serums, demandes
d’eutanasia, etc.).

Prevenir crisis:

- Explicar el procés de la mort, especialment quan no hi ha experiencia prévia;
explicar la possibilitat d’aparicid d’apnees, raneres o altres simptomes
possibles, ajudant a minimitzar-ne I'impacte i a comprendre el procés.

Promoure la participacié en 'atencio:

- Bvitar sentiments d'’inutilitat, promovent les cures cap al malalt, fet que
afavoreix un bon dol.

- ldentificar la persona que administrara la medicacié i oferir-li I'educacio
sanitaria necessaria. Deixar instruccions escrites (en domicili).

Tenir en compte els nens i els avis:
- Es recomana que els avis i els nens en siguin informats.
Orientar en els tramits i facilitar-los:

- Que s’ha de fer quan el pacient mori. Deixar instruccions escrites (en
domicili).

Atendre els aspectes espirituals i etics:

- Tenir en compte I'acompanyament, els simbols, els rituals, els desigs, els
valors, les creences.

8.6.4. Criteris i nivells de complexitat en situacié d’ultims dies

Criteris i nivells de complexitat en situacié d’dltims dies en I’ambit comunitari

Baixa complexitat

- Criteris de sedacio poc complexa (vegeu sedacio).

- SUD poc simptomatica. Absencia de simptomes traumatics o refractaris.

- Situacié emocional adaptativa de pacient i familia.

- Familia implicada en la cura del malalt.

- Abséncia de dilemes étics propiament dits (sense dilemes o amb un consens clar sobre els
dilemes).

- Disponibilitat de I'equip de referéncia i factibilitat de I'atencio (intensificacié de visites: revisié
diaria garantida de la situacio, logistica adient).

Complexitat mitjana

- Dificultat logistica a poder assumir 0 adaptar-se als canvis requerits en I'estratégia d’intervencio
en la SUD per I'equip de referéncia.
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Alta complexitat

- Presencia de factors de risc de sedacié complexa (vegeu sedacio).

- Presencia o risc d’aparicié de simptomes traumatics o refractaris.

- Presencia o risc d’aparicié de simptomes refractaris.

- SUD de llarga durada (> 5 dies).

- Demanda d’ingrés per part del pacient i/o familia.

- Manca de llits de drenatge en situacié susceptible d’ingrés hospitalari.
- Expressio reiterada d’incapacitat familiar a assolir la SUD i la mort en el domicili:
- Por ala mort i al seu maneig (visi¢ de la propia mort)

- Antecedents de vivencia de morts traumatiques o viscudes com a tals
- Nens petits 0 adolescents en el domicili

- Familiars amb trastorn mental en el domicili

Criteris i nivells de complexitat en situacid d’ultims dies en I'ambit hospitalari

Criteris i nivells de complexitat en situacié d’dltims dies en I'ambit hospitalari

- Presencia de factors de risc de sedacié complexa (vegeu sedacio).
- Preséncia o risc d’aparicio de simptomes emocionalment traumatics (alt impacte associat).
- Preséencia o risc d’aparicié de simptomes refractaris.
- Situacio d’ultims dies de llarga durada (> 5 dies).
NOTA
Es considera que els criteris tipificats impliquen complexitat en tots els recursos de I'atencié hospitalaria.

8.6.5. Situacié d’ultims dies: propostes d’intervencié per nivells

Intervencié basica

- Fer un plantejament sistematitzat en I'abordatge de la SUD, que comprengui
les estrategies seguients:

- Dur a terme atencié, maneig i prevencié dels simptomes fisics i probables
crisis, necessitats psicoemocionals, necessitats sociofamiliars i relacionals,
necessitats espirituals, rituals i elements de suport, i facilitar la presa de
decisions, tramits i registres. Fer un protocol per al cas.

- Fer una bona praxi en el control de simptomes i considerar-ne la factibilitat i
I'aplicacio.

- Garantir el coneixement, el maneig i la disponibilitat dels farmacs (morfics,
haloperidol, escopolamina, midazolam) i de les tecniques instrumentals (agulla
d’ales per a via subcutania) d’us habitual en la SUD.

- Garantir 'avaluacié diaria de la situacio.

- Considerar les indicacions i el maneig de les necessitats emocionals i
relacionals habituals en la SUD (expressié d’emocions, comunicacio no verbal,
tancament de vida, mesures ambientals).

- Detectar el sofriment del pacient i la familia (indicadors —emocié presentada,
emocio real—, probables causes, vectors, factors incrementadors) i avaluar
les possibilitats d’abordatge.

- Adquirir coneixements i habilitats en el maneig de les situacions de limitacio
de l'esfor¢ terapeutic de presentaci®6 més comuna en la SUD (hidratacio,
nutricio).
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- Considerar la fonamentacio, els criteris i les garanties en la sedacié en la
practica habitual.

- Detectar els probables factors de risc de complexitat en les situacions
esmentades.

- Fer una exploraci¢ sistematica de necessitats espirituals i un plantejament de
suport religiés o laic segons valors i creences (simbols, persones significatives,
rituals).

- Afavorir, protocol-litzar i sistematitzar la bona praxi pel que fa als aspectes
relacionats amb la certificacié medicolegal de la mort i el maneig del difunt.
Explicar els tramits, el circuit i les instruccions escrites en el domicili.

Intervencié especifica

- Disposar de coneixements i habilitats en el maneig de SUD amb risc o
presencia de simptomes emocionalment traumatics, urgents o potencialment
refractaris.

- Adquirir coneixements i habilitats en el maneig de situacions SUD amb criteris
de sedacié complexa.

- ldentificar, avaluar i derivar situacions tributaries de SUD i sedaci6 a I'ambit
hospitalari.

8.7.1. Atencié al procés de dol

El procés de dol. Definicid

El dol huma és un procés natural de resposta adaptativa davant la pérdua d’un ésser
estimat. El dol ni és una malaltia ni és tan sols el dolor de I'afliccio, sind que és un
procés Unic i dinamic que inclou canvis significatius en I'actitud, el comportament,
els pensaments i la transcendencia de qui el pateix. Tot sovint s’acompanya de
problemes de salut i un increment en la demanda de suport.'??

Procés de dol normal

Encara que el procés de dol normal pot presentar una gran variabilitat de formes, per
facilitar-ne I'aproximacié es poden tipificar diferents etapes o fases que s’esmenten
tot seguit:'®

Fase de paralisi 0 xoc

Immediata a la mort. Presidida per la paralisi o la hiperactivitat i amb una
situacié basal d’afrontament emocional de caos (ansietat, confusio, dissociacio,
despersonalitzacid, sensacié d’irrealitat).

Fase de relaxacié o abatiment

De curta durada (de dies a setmanes). Per a alguns és part de la primera fase.
En aquesta etapa predominen també els mecanismes d’afrontament emocional,
sobretot la tristesa, acompanyada del plor constant, I'abatiment i la inatencio.

Fase de rabia o evitacid

De mesos de durada, com a minim. Incorpora mecanismes d’afrontament
cognitius. Predomina la manca d’autoestima, I'escepticisme, la racionalitzacio i
la sublimacié. Hi ha sentiments de rabia i culpabilitzacié propia (retrets personals)
i desplacada (cerca d’un culpable i un perque). Apareix la negacié de la mort i la
recerca de la persona morta amb conductes d’hiperactivitat, addicci¢ i possibilitat
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d’actes espiritistes. Els problemes de salut i la incidencia de simptomes similars als
del difunt poden ser frequents.

Fase d’evocacié o rememoracio

D’un any de durada o més. Presidida per la tendencia constant a la rememoracio
de les circumstancies de la mort i de la vida (fets i emocions) compartida amb
la persona difunta. El sentiment predominant és de pérdua inexorable (res mai
més no tornara a ser com abans) amb un dolor emocional intens i presencia de
solitud insuportable, probables al-lucinacions visuals o auditives, i risc de suicidi en
persones amb problemes adaptatius.

Fase de reparaci6 o transformacio

S’identifica per la consolidacié de pensaments més racionals i positius sobre un
mateix i les propies capacitats i recursos. Aparicié de nous significats i interaccions
relacionals. Records no extremadament dolorosos. Recuperacié de la individualitat
a escala existencial i espiritual, i decisi6 i desig de viure i no morir.

8.7.2. Acompanyament i intervencié en el procés de dol

La preparacié per al procés de dol comenca molt abans de la mort i de la situacid
d’Ultims dies. Aixi, la facilitacié del dol normal requerira per part dels professionals de
la salut tot un seguit de consideracions i actuacions, com ara una acurada adequacio
de la informacié diagnostica i pronostica, la consideracid de factors de fragilitat
familiar, la implicacié proporcionada de la familia a la tasca de cuidar, la facilitacio de
la comunicacié entre pacient i cuidadors, el suport logistic i emocional al cuidador,
la preparacié de cuidador i familia per a la situacié d’ultims dies, un bon control de
simptomes en aquesta situacié i 'assessorament sobre tramits i disposicions en el
moment de la mort, entre altres. 22

Després de la mort resulta adient expressar el condol a la familia (carta, trucada,
oferta d’entrevista). Altrament, encara que sembla que la major part de persones
en dol normal no requereixen ajuda professional formal, algunes persones poden
demanar atencié o suport per part dels professionals que han intervingut en el procés
d’atencio6 al final de la vida del seu ésser estimat.

En aquest context, I'entrevista de dol pot resultar Util per tal d’informar sobre el
procés del dol i la seva evolucio, reconéixer la tasca practicada durant el procés de
cuidar, aclarir dubtes, evitar culpes, normalitzar reaccions i reorientar falses creences.

En els casos en qué estigui indicat fer seguiment del procés —possibilitat de dol de
risc— caldra avaluar aspectes com ara les circumstancies de la mort, el tipus de
relacié amb el difunt, I’'existencia d’altres pérdues associades, els recursos personals
i socials de suport, les necessitats basiques, les respostes d’afrontament presents,
les expectatives i les esperances, i la preséncia de probables predictors de dol de
risc.1?4

8.7.3. Dol de risc i factors predictors

El dol de risc o dol dificil s’associa normalment a una série de factors que es poden
considerar com a predictors de mala evolucié o factors de dificultat en I'elaboracié
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del procés de dol (taula 23). La presencia d’aquests factors permetria identificar els
individus més vulnerables. 24125126

8.7.4. Dol complicat

S’estima que en el 10% dels dols per mort de causa natural es pot parlar de dificultats
greus en I'adaptacié a la perdua o dol complicat. Encara que els criteris i la definicid
de dol complicat, dol traumatic o dol patologic no estan encara ben establerts, la
preséncia de certs indicadors'’ (taula 24), la seva persistencia en el temps i el seu
impacte sobre aspectes significatius de la vida de la persona en dol poden ser d’utilitat
per a la identificacié dels casos i I'oportuna derivacio als professionals especialitzats
(psicolegs, psiquiatres).

Taula 23. Factors Situacionals
predictors de dol - Malaltia de molt llarga durada (> 12 mesos). Esgotament del cuidador
de risc - Presencia de crisis concurrents multiples:

- Canvi de domicili
- Discapacitats psiquics o fisics en el nucli de convivéncia
- Mort sobtada o no anticipada (malaltia d’evolucid rapidament progressiva 0 presentacio
tardana)
- Malaltia molt traumatica (canvis fisics o psiquics molt importants o rapids)
- Mort per causes que un percep com a evitables (retard diagnostic)
- Dols desautoritzats (no obertament reconeguts, publicament expressats, o socialment
recolzats):
- Relacié no reconeguda (amant)
- Pérdua no reconeguda (nen amb malaltia neurodegenerativa)
- Persona en dol no reconegut (delinqUent, retard mental)
- Tipus de malaltia o mort estigmatitzada/censurada (sida, suicidi)
- Mort traumatica

Personals i relacionals
- Joventut del malalt (nen)
- Situacio extrema d’edat de la persona en dol: molt jove, o d’edat molt avangada
- Perdua dels pares de molt petit
- Cuidador en dol (recent o no resolt)
- Historia previa de dols dificils
- Depressio o altres malalties mentals de base
- Records dolorosos/traumatics de morts prévies amb mal control de simptomes o sense
- Pérdua de la mare en nens i nenes < 11 anys i del pare en nens adolescents
- Responsabilitat sobre nens petits 0 adolescents en el nucli de convivencia
- Perdues encadenades. Exposicid a multiples pérdues (feina, pis, tutela dels fills)
- Persona en dol amb relacié molt dependent, ambivalent o conflictiva amb el difunt
- Projeccié o culpa de les causes de la mort
- Viure sol, suport social o familiar insuficient o viscut com a tal
- Dol anticipatori (viure, comportar-se com si el malalt ja estigués mort)
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Taula 24. Indicadors - Colera i retrets en absencia de culpa i contra la mort en si
de dol complicat - Ideacié de mort amb sentiments que havia d’haver mort també o en lloc seu
- Anestésia emocional prolongada en el temps
- Experiéncies al-lucinatories referides al difunt
- Insomni, malsons i terrors nocturns relacionats sempre amb la mort
- Negacié de la mort del difunt (cerca, creenga d’absencia temporal)
- Sacralitzacié del difunt, del seu espai vital i de les seves pertinences
- Conducta autodestructiva, autoabandonament, abulia progressiva i mantinguda en el temps
- Sentiments que una part d’un mateix ha mort
- Assumpcié de simptomes i/o conductes perjudicials del difunt

8.7.5. Criteris i nivells de complexitat en I’atenci6 al dol

Criteris i nivells de complexitat en I’atencid al dol en 'ambit comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

Abséncia de factors predictors de dol de risc.

Complexitat mitjana

Preséncia de factors de dol de risc.

Alta complexitat

Preséncia d’indicadors o criteris de dol complicat.

8.7.6. Atencio al dol i les pérdues: propostes d’intervencié per nivells
Intervencié basica

Atencid al final de la vida

Implicar la familia en el procés de cuidar (de manera acurada i proporcionada).
Detectar i enregistrar les pors i 'impacte deguts a la tasca de cuidar.

Facilitar un espai emocional segur i intim (despatx, consulta).

Afavorir el drenatge emocional.

Detectar factors de vulnerabilitat i indicadors de dol de risc.

Postexitus
- Realitzar una formacié basica per fer 'acompanyament en el procés de dol i
les péerdues.
- Mantenir un contacte sistematitzat de condol (telefonic, visita, carta).
Enregistrar-ho.
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Intervencié especifica
- Dur a terme un seguiment sistematitzat de situacions de dol de risc per suport
emocional i detectar indicadors de dol complicat per derivar-los al professional
especialitzat segons el cas (psicoleg, psiquiatre).

8.8. Aspectes 8.8.1. Bioética: definicions i principis étics basics
etics
Definicions
Etica: estudi sistematic de les accions voluntaries que defineixen la conducta dels
éssers humans.
Bioética: I'ética aplicada a les ciencies de la salut.
Etica clinica: I'aplicacié dels principis i de la metodologia de la biogtica a la practica
clinica habitual i a la presa de decisions en I'atencié als malalts.

Principis fonamentals de la bioética128,129,130

Principi de la sublim dignitat de la persona humana
Respectar la persona i la intimitat.
Es mesura pel tracte.
Per exemple, tractar el malalt pel seu nom.

Principi de llibertat o autonomia de la persona humana
Incorporar els drets i els criteris del malalt a la presa de decisions.
Eliminar el paternalisme hipocratic (tractar el malalt com un nen, subjecte
passiu i objecte de I'acte terapéutic sense veu ni vot).
Es mesura mitjancant la informacio.
Per exemple, el consentiment informat.

Principi de la vulnerabilitat o fragilitat de la persona humana
Ajudar a afrontar la situacié de vulnerabilitat (el dolor, la malaltia, la perdua) o
a sortir-ne.
Per exemple, la tasca d’acompanyament en cures pal-liatives.

Principi d’integritat o de concepcio integral de la persona humana
Tenir una concepcid no organicista de la persona.
Tenir un concepte d’atenci6 integral: fisica, psicoemocional, social, espiritual.
Per exemple, orientar el llit d’un malalt arab cap a la Meca.

Principi de justicia envers la persona humana
Tractar els altres sense discriminacio.
Per exemple, lluitar contra els nostres prejudicis d’edat (avi/jove), raca (gitano),
sexe (homosexual), mediatics/imatge (indigent).
Ser equitatiu en els recursos —quantitatiu.
Per exemple, atencio sanitaria gratuita per a tothom.
Ser equitatiu donant a cadascu no el mateix siné el que li pertoca —qualitatiu—
(Aristotil).
Per exemple, més disponibilitat i nombre de visites en situacio d’dltims dies.

Principi de responsabilitat o beneficéncia envers la persona humana
Una accio és etica quan no és arbitraria, o sigui, quan és responsable envers
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Ialtre i, per tant, t& en compte les consequiencies envers I'altre.
Responsabilitat és tenir cura de quelcom que esta amenacat per la seva
vulnerabilitat, entenent aquesta cura com un deure.

Per exemple, continuar acollint i tractant un malalt en fase de rabia, malgrat que
la projecti contra nosaltres, tot entenent per damunt de tot que ens necessita.

Principis étics en la practica clinica

La consideraci6 dels problemes &tics més habituals en la practica clinica en I'atencid
al final de la vida implica la incorporacié en la practica assistencial dels principis
deontologics seglents:'®!

1. Beneficéncia
Fer el bé. Orientar tot I'esforc i els recursos a I'obtencié del bé del malalt.

2. No-maleficéncia
Si més no, no fer mal. Evitar fer un mal. Evitar fer més mal que bé.

3. Autonomia
Respectar les decisions del malalt.

4. Justicia
Exercir la practica de I'equitat.

A aquests principis, alguns autors n’hi afegeixen d’altres, i encara que podrien
considerar-se relacionats amb els anteriors, per la seva importancia conceptual els
consignem a banda:

5. Proporcionalitat
Considera les consequencies i les circumstancies en aplicar la terapéutica.

6. Intencionalitat
Honestedat en la intencié de I'actuacio.

8.8.2. Quiestions étiques en I'atencio al final de la vida
8.8.2.1. Informacié i comunicacio

Condicions generals
El model pal-liatiu ha de ser capag¢ de crear un ambient en el qual els valors,
els costums i les creences de la persona siguin respectats i d’ajudar el malalt
a mantenir, desenvolupar o adquirir autonomia personal, autorespecte i
autodeterminacio, guiant-nos sempre per criteris professionals.

Per a aquest model hi ha tres requisits:'®?

1. Empatia amb la subjectivitat

2. Comunicacio6 efectiva i relacié de compromis
3. Acceptacié de la mort
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Si el professional no esta imbuit d’aquest model d’atencid, la situacid esdevé
automaticament d’un grau més elevat de complexitat.

Factors de risc de complexitat
A titol orientatiu s’esmenten algunes de les situacions de dificultat més comunes en
la practica assistencial. 33134

Factors inherents a la persona malalta
- Pacient amb dificultats en la recepcid, la comprensid o la integracié de la
informacid i la comunicacio:

- Deficits sensorials (sordesa), cognitius (deméncia), intel-lectius (retard
mental, malalties psiquiatriques, psicosi) 0 emocionals (ansietat, depressio)
de base

Informacié a nens i adolescents

Preséncia de negacié desadaptativa del pacient

Decisid de no ser informat (dret a no saber)

Decisio del pacient de no informar el cuidador o la familia

Factors relacionats amb els professionals
- Presencia d’indicadors de dificultat personal en el maneig de la informacio i la
comunicacio:
- Paternalisme, sobreproteccio
- BEvitacio, fugida, canvi de tema (derivacio de la conversa)
- Mentida
- Pressa
- Tecnificacié i oferta de proves, tractaments, farmacs com a substituts de
la informacié i la conversa
- Intermediaris (delegacié de la responsabilitat d’informar)
- Informacié brutal, excessiva, gratuita o nul-la (informacié en lloc de
comunicacio)
- Estratégies de pressio, manipulacié o coaccid al pacient i la familia
- (urgencies i altes hospitalaries enfront de retorn a domicili)

Factors dependents de la relacio familiar
- Conspiracio de silenci
- Cuidador principal no informat per decisié d’interlocutor familiar (fill)
- Limitacions en I'accessibilitat al pacient

8.8.2.2. Criteris i nivells de complexitat amb relacié a la informacié i la
comunicacio
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Criteris i nivells de complexitat amb relacio a la informaci6 i la comunicacid en
I’atencio d’ambit comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

- No hi ha conflicte pel que fa a les necessitats d’informacié i comunicacié del pacient.

- En cas d’apareixer o haver-hi conflicte al cas, I'equip de referéncia ho resol de manera efectiva:
- El pacient té la informacio que vol tenir.
- Lequip coneix alldo que la persona vol i ho respecta.
- Hi ha proporcionalitat entre alld que el pacient vol saber i el que sap.

Complexitat mitjana

- Persistencia de la situacié de conflicte malgrat la intervencié de I'equip de referéncia.
- Complexitat derivada de la preséncia i la interaccié de factors de risc.

Alta complexitat

- Presencia de sofriment vital refractari secundari a la persistencia de conflicte pel que fa a la
informacio i la comunicacié.
- Exemples:
- Situacio de crisis de coneixement (necessitat de saber inajornable).
- Situacié d’emergencia en la comunicacio (conspiracié de silenci en casos de pacients
amb pronaostic vital molt curt).
- Trets identificables de sofriment vital relacionat.

8.8.2.3. Presa de decisions en la practica clinica

En situacié de final de la vida, també és el principi d’autonomia el que ha de regir
la presa de decisions. En aquest context, pero, sovint trobem dificultats per aplicar-
l0.1% Moltes vegades no hi ha temps per indagar sobre creences i valors i complir
amb els requisits del consentiment informat.

També trobem sovint situacions en qué el malalt no esta en condicions
d’expressar els seus desigs i preferencies. Per tant, resulta extremadament
important activar procediments d’autonomia anticipada. Aixd permetra al
malalt exercir un cert control sobre els procediments, facilitara al professional
de la salut la presa de decisions en moments dificils i afavorira, també,
que el pacient s’assabenti amb temps de la probable renuncia per part del
professional a practicar determinades opcions terapeutiques per motiu de
consciéncia, si escau.

Tanmateix, caldra ser acurat en la coordinacié amb els altres nivells i/o professionals,
amb I'objectiu de garantir la preservacio de les voluntats del pacient en el context de la
continuitat assistencial. Ateés que qualsevol decisié etica implica responsabilitat sobre
el procés, caldra establir un pla de continuitat de 'atencié adient, i de compromis i
acord amb les decisions preses.
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Les voluntats anticipades son I'expressid dels desigs, les prioritats o les decisions
d’una persona formulats de manera anticipada en previsid que arribi un moment
en que la situacidé d’incapacitat en que es trobi no li permeti manifestar-los. Es
tracta d’'una manera de poder exercir el dret a ser respectat amb els valors propis,
assegurant que aquest respecte es mantindra quan es presenti una situacié de més
vulnerabilitat. L'atorgament es pot fer mitjancant un document, tal com preveu la
Llei 21/2000 del Parlament de Catalunya.'® Per a la presa de decisions és crucial
coneixer els valors del malalt.

Podem distingir dos tipus de procediments d’autonomia anticipada:

Procediments en negatiu
Sén documents on el malalt expressa qué no vol. Es tracta de declaracions
anticipades com ara les voluntats anticipades, les ordres de no reanimar, el
nomenament d’un representant, els poders durables de representacio, etc.
(Llei 41/2002)."38

Procediments en positiu

So6n documents on el malalt diu que vol. En aquest sentit tenim la historia
de valors (value history) on, més enlla dels fets objectius de la historia
clinica, s’analitzen i s’exploren els valors del pacient. Un altre document és la
planificacié anticipada (advance care planning), on el malalt expressa allo
que voldra i com ho voldra. Ambdds documents sén importantissims i estan
cridats a tenir un paper crucial en I'assistencia del futur.

Tal com propugna Diego Gracia,'® en la definicié de vida i salut s’han d’incloure factors
subjectius, valors, i no només fets. Una assisténcia sanitaria de qualitat va més enlla
de la gestid correcta dels fets clinics, ha d’incloure I'objectivacié i I'ulterior respecte
dels valors dels pacients. Aixi, una assistencia sanitaria adient i digna seria la que
considera €els valors del pacient, com a minim, d’igual importancia que els fets clinics.

8.8.2.4. Criteris i nivells de complexitat amb relacié a la presa de decisions

Criteris i nivells de complexitat amb relacio a la presa de decisions en I'atencio
d’ambit comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

- El pacient ha expressat la seva voluntat, la qual és respectada per la familia i els professionals.

Complexitat mitjana

- El pacient té dificultats per tal d’expressar la seva voluntat o hi ha dificultats que sigui respectada.
- Exemple:
- Situacions amb desconeixement de la voluntat del pacient i manca de representant
autoritzat o dificultat d’aquest representant per prendre decisions
- Tipus: Disparitat de criteris entre familiars en aquest context
- Conflicte entre familia i professionals
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Alta complexitat

- Presencia de sofriment greu en pacient, familia i professionals a causa de la persisténcia de la
situacié en el temps.

8.8.2.5. Opcions d’ultim recurs

Quan els simptomes o la situacié de la persona malalta es tornen refractaris a qualsevol
intervencid terapeutica i, en consequencia, el seu sofriment esdevé intolerable,
apareixen dilemes é&tics relatius a I'lUs de mesures terapéutiques extraordinaries o bé
d’opcions d’ultim recurs.

Les opcions d’ultim recurs de presentacié habitual en la practica clinica son:'%”

Limitacio de I’esforc terapéutic

No-inici o retirada de tractament de suport vital

Eutanasia i suicidi assistit

Interrupcioé voluntaria i definitiva de la ingesta

Sedacié en la situacié d’agonia

Tractament d’intensitat proporcional a la intensitat del sofriment (principi
del doble efecte)

Amb relacié al tipus de dilemes que plantegen, no totes les opcions d’ultim recurs
presenten el mateix nivell d’exigéncia pel que fa a la preservacié del principi
d’autonomia i, en concret, pel que fa a 'eleccid o la decisid. La relacid entre les
diferents opcions i el consentiment s’especifica en la taula segUent:

Taula 25. Opcions
d’ultim recurs
davant d’'un
sofriment intolerable
i refractari

Consentiment

Tractament d’intensitat proporcional a la

Pacient o representant
intensitat del simptoma P

No-inici o retirada de tractaments de suport vital Pacient o representant

Sedacioé en agonia Pacient o representant
Interrupcid voluntaria i definitiva de la ingesta Només pacient
Suicidi assistit Només pacient
Eutanasia Nomeés pacient

(Gracia D, Rodriguez JJ, 2006)

Premisses que cal considerar en I'abordatge d’una crisi en I'atencio al final de la
vida

L'abordatge d’una crisi en el context de I'evolucié de la malaltia pot implicar moltes
vegades un conflicte entre diferents principis étics. De fet, és frequient que trobem
situacions de conflicte entre I'aplicacié del principi de beneficéncia i el de no-
maleficéncia, o dificultats en la preservacié del principi d’autonomia.

Entot casi per tal d’afavorir la presa de decisions, I'abordatge de la crisi o complicacio
clinica en I'atenci6 al final de la vida requerira com a estrategia la consideracié formal
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d’alguns aspectes basics (taula 26) i la consideracié i I'aplicacié del principi de
proporcionalitat pel que fa a les mesures que cal aplicar i la seva intensitat.

En aquest sentit, pot resultar d’utilitat la proposta de gradacio de la intervencio
terapéutica i de nivells d’intervencio del Rogers Memorial Vieterans Hospital'® (taula
27). Agquesta proposta de gradacioé de la intervencid pretén ser orientativa, i en cap
cas no pressuposa un sistema de categoritzacio rigida. A més, per catalogar la
situacié del pacient en un nivell o un altre, cal sempre establir consens sobre aixd
entre els professionals i el mateix pacient o, si no és possible, el nucli familiar.

Taula 26.
Aspectes basics
que cal considerar
davant d’una crisi
o complicacio
clinica en I'atenci6
al final de la vida

- Gravetat de la complicacié

- Complexitat del tractament

- Pronostic

- Impacte i patiment

- Resposta previsible al tractament

- latrogénia (risc/benefici)

- Valors i creences del pacient i la familia
- Historia biografica

- Historia clinica

- Expectatives i plans de futur

- Consens entre pacient, familia i equip
- Consens amb altres equips, si cal

Taula 27. Gradacio
de la intervencio.
Nivells d’intensitat
terapeutica del
Rogers Memorial
Veterans Hospital

Nivell 1. Tractament sense limits

Cal fer servir tots els mitjans diagnostics i terapeutics a I'abast que es considerin oportuns i sense limit:
- El pacient pot ser traslladat a hospital d’aguts.
- El pacient pot ser traslladat a cures intensives.
- El pacient pot ser reanimat en cas d’aturada cardiorespiratoria.

Nivell 2. Tractament intens
Com en I'apartat anterior excepte reanimacié cardiopulmonar.

Nivell 3. Tractament maxim possible en centre sociosanitari
Tots els pacients susceptibles de tractament actiu perd no de trasllat a hospital d’aguts o de
reanimacio cardiopulmonar. Inclou:

- Investigacio d’infeccions

- Tractament amb antibiotics i hidratacio

- Algunes exploracions complementaries

Nivell 4. Tractament conservador en centre sociosanitari
No-tractament de processos infecciosos majors com ara pneumonies 0 sepsies urinaries. Solament
tractaments simptomatics. Inclou:

- Us preferent d’analgésics i antipirtics

- Antibioticoterapia empirica adregcada al benestar

- Alimentacio artificial i hidratacio, si cal

Nivell 5. Tractament consistent exclusivament en cures de confort

Es consideren només les mesures de confort. Inclou:
- No-investigacio d’infeccions ni tractament antibiotic
- Desestimacio de la utilitzacié (o valoracié de retirada) de SNG o PEG per nutricid
- Valoracié de la possibilitat/necessitat de sedacié

(Sachs GA et al., 1995)
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8.8.2.5.1. Limitacié de I’esforc¢ terapéutic

La limitacié de I'esfor¢ terapéeutic (LET) implica I'acceptacié de la irreversibilitat
d’una malaltia i la conveniencia d’abandonar els tractaments que tinguin per finalitat
perllongar la vida, mantenint només les terapies necessaries per garantir al maxim el
benestar del malalt.'%®

També forma part de la LET el no-inici o retirada de tractaments de suport vital
quan es produeix una complicacié aguda en el context d’una situacié d’atencié al
final de la vida. En general, les mesures de suport vital susceptibles de no iniciar o
retirar son: la ventilacio mecanica, la reanimacio cardiopulmonar, la dialisi, la nutricio
artificial (enteral i parenteral) i la hidratacio (en situacions d’inconsciencia). L’ objectiu
és facilitar I'evolucio de la malaltia cap a la mort sense prolongar indtilment I'agonia
amb tractaments invasius o futils.

Es parla de futilitat del tractament quan una mesura terapéutica no aporta cap
benefici al pacient o bé pot produir, al mateix malalt o a la seva familia, perjudicis
superiors 0 desproporcionats amb relacidé al possible benefici, i pot donar lloc a
situacions d’aferrissament o obstinacié terapeutica.®

L’'aferrissament o obstinacié terapéutica consisteix en la instauracio, la continuitat
o la intensificacid de tractaments medics que Unicament serveixen per prolongar la
vida artificial d’'un malalt que es troba irreversiblement abocat a la mort. Es tracta
de situacions en qué mantenir el tractament porta més aviat a retardar la mort que
no pas mantenir la vida i en qué mantenir la vida a qualsevol preu s’ha convertit en
I'objectiu prioritari, de manera que el principal valor és la vida, no la persona.

8.8.2.5.2. Criteris i nivells de complexitat en la limitacié de I'esforg
terapeéutic i situacions equivalents

Criteris i nivells de complexitat amb relacié a la limitacio de I'esfor¢ terapéutic i
situacions equivalents en I'atencid d’ambit comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

- Expressi6 clara del pacient pel que fa a la seva voluntat sobre la gradacié de la intensitat de
I'actuacié terapéutica o quan el pacient té representant autoritzat.

- No hi ha conflicte en I'aplicacio de la voluntat expressada pel pacient.

- Hi ha consens entre pacient, familia i equip sobre la mesura que cal aplicar i la proporcionalitat
d’aquesta mesura.

Complexitat mitjana

- Presencia de dificultats pel que fa a preservar la voluntat del pacient i els acords establerts al
cas.
- Dificultat a garantir la continuitat en la preservacié de la voluntat del pacient i els acords
establerts al cas.
- Manca d’homogeneitat de criteri sobre la limitacio i I'esforg terapeutic en el context de la
continuitat assistencial. Discrepancia o0 manca de coordinacié entre professionals, serveis
o nivells assistencials.
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Alta complexitat

- Discrepancia insalvable entre el posicionament o la voluntat del pacient i de I'equip sobre la
mesura terapeutica que cal aplicar o la proporcionalitat d’aquesta mesura.
- Dificultat clinica del professional sanitari a identificar la proporcionalitat de la mesura que
cal aplicar o el nivell d’intervencio.
Exemple: prescripcié d’antibioticoterapia per via parenteral en situacié clara d’ultims dies.

8.8.2.5.3. Eutanasia, suicidi assistit i interrupcioé voluntaria i definitiva de la
ingesta

Peticié d’eutanasia

L’eutanasia fa referencia a aquelles accions realitzades per altres persones, a peticid
expressa i reiterada d’un pacient que pateix un sofriment fisic o psiquic com a
consequencia d’'una malaltia incurable i que ell viu com a inacceptable, indigna i com
un mal, per causar-li la mort de manera rapida, eficag i indolora.™®

Suicidi assistit o auxili al suicidi

Es I'accié d’una persona que pateix una malaltia irreversible, per posar fi a la seva
vida i que té I'ajuda d’algu altre que li proporciona els coneixements i els mitjans per
fer-ho. Quan la persona que ajuda és el mateix metge, parlem de suicidi medicament
assistit. 1%

Interrupcid voluntaria i definitiva de la ingesta

Es tracta de la decisié presa per una persona malalta amb clara voluntat o intencid
i plena consciéncia, de manera que, tot i podent fer-ho, es nega a continuar amb la
ingesta d’ara endavant definitivament.

En aquest sentit, cal considerar també els casos d’autoabandonament vital sense
malaltia depressiva de base constatable i que s’esdevenen amb una certa freqliencia
en gent gran amb fort sentiment de ser una carrega per als seus éssers estimats.

8.8.2.5.4. Criteris i nivells de complexitat amb relacié a I’eutanasia, el suicidi
assistit i situacions equivalents

Criteris i nivells de complexitat amb relacié a I’eutanasia, el suicidi assistit i
situacions equivalents en I'atencié d’ambit comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

- Encap cas no es considera el plantejament d’eutanasia o suicidi assistit com de baixa complexitat.
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Complexitat mitjana

- Peticié derivada d’un insuficient control de simptomes —fisics, psicoemocionals, socials o
espirituals— no refractaris.
- Exemples:
Professional: impericia, abandonament terapeutic
Pacient: incompliment terapéutic, abandonament, rebuig de tractament (depressio,
desesperacio, habits toxics)

Alta complexitat

- Persistencia ferma de la peticid malgrat la intervencié multidimensional practicada.
- Exemples:
- Situacio d’eleccio6 racional
- Preséncia de sofriment vital persistent greu

8.8.2.5.5. Sedacio

Sedacio terminal

Es I'administracié deliberada de farmacs per tal d’aconseguir 'alleujament, que no
es pot aconseguir amb altres mesures, d’un sofriment fisic o psicologic, mitjangant la
disminuci¢ suficientment profunda i previsiblement irreversible de la consciéncia en
un malalt en el qual es preveu una mort proxima i amb el seu consentiment explicit,
implicit o delegat. La sedacio terminal és la sedacié pal-liativa que s’utilitza en la
situacié d’agonia.'°

Fonamentacio
- Principi d’autonomia del pacient i dret a preservar la integritat corporal
Consentiment informat o voluntat anticipada verbal
Grau de sofriment i proporcionalitat
Abséncia d’alternatives de menor risc
Segona opinid (disposicio, si cal)
Principi moral del doble efecte
Enregistrament sistematic i complet

Indicacions, criteris d’eleccid i garanties sistematiques'-'*?

- La malaltia esta avangada i és irreversible, i la mort s’espera com un fet
imminent (expectativa de vida de pocs dies o hores).

- Les causes dels simptomes sén immaodificables, i els mateixos simptomes,
intractables d’una altra manera (refractarietat).

- Lobjectiu de l'actuacio és la reduccid del destret o sofriment.

- Lareduccié del nivell de consciéncia és proporcional a la necessitat d’alleugerir
el destret 0 sofriment (gravetat i intensitat del sofriment).

- Els objectius de les cures son clars, pero flexibles i centrats en el malalt.

- El consentiment informat sera obtingut del pacient si ell el pot donar (o, si no,
de les seves manifestacions previes sin’hi ha —verbals, directives anticipades,
testament vital—) o dels seus representants o persones més properes i
estimades.

- En pacients amb problemes psiquiatrics, sempre s’avalua fer consulta prévia
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a psiquiatria.

- Lequip d’infermeria ha d’estar informat (especialment a I’hospital).

- Lafamilia ha d’estar degudament informada (en condicions de poder decidir) i
ha de decidir, quan el pacient no pot expressar les seves preferencies.

- Tot ha d’estar degudament documentat i explicitat (diagnostic, condicié
de terminalitat, tractament que s’emprara, etc.). Mai no s’ha d’actuar
subrepticiament.

- Un cop iniciada la sedacio final, cal deixar constancia del nivell d’intervencio
(no-reanimacié cardiopulmonar i alternativament, si a totes les mesures de
confort possibles).

8.8.2.5.6. Criteris i nivells de complexitat amb relacié a la sedacié

Criteris i nivells de complexitat amb relaci6 a la sedacid en I'atencié d’ambit
comunitari i hospitalari

Baixa complexitat

- Sedacié amb comprensio clara (no s’ha de confondre amb I'eutanasia).

- Sedaci6é amb indicaci6 clara.

- Sedacio practicable amb farmacs i dosis habituals.

- Coneixements i practica en I'Us de farmacs i la tecnica de sedacio.

- Abséncia de conflicte pel que fa al consentiment (pacient o representant autoritzat).

Complexitat mitjana

- Sedacié de comprensio6 dificil (facil associacié a eutanasia).
- Existencia de conflicte, pel que fa a la indicacid, entre pacient/familia i I'equip.
- Exemples:
Situacié de por a dormir/morir. Pacient amb panic
Situacié de no deixar morir. Hiperestimulacié del moribund
Manca de consentiment i de representant autoritzat
- Situacié d’indicacié urgent de sedacio sense consentiment ni representant autoritzat.

Alta complexitat

- Sedacio perllongada (durada de > 5 dies).
- Sedacio refractaria (requeriment de farmacs per via endovenosa i a dosis molt altes).
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patiment subseguient, en cap cas accelerar la mort. Es basa en el conegut principi
del doble efecte, i en general no hauria de comportar problemes étics.

El principi del doble efecte, també conegut com a principi del voluntari indirecte, es
refereix a aquella intervenci® —accié o omissid— en la qual concorren com a minim
dos efectes, un considerat desitjable o bo i un altre o altres considerats indesitjables
o dolents. ™3

El principi considera que 'actuacié que cal portar a terme sera eticament permesa
guan es produeixin les condicions seguents:

1) Que I'acte que es vol realitzar sigui bo en si mateix o almenys indiferent pel
que fa a la seva catalogacio é&tica.

2) Que en cap cas I'efecte bo no s’obtingui mitjangant el dolent (simultaneitat).

3) Que es persegueixi només el bon efecte. L'efecte dolent s’ha de preveure
perd en cap cas no ha de ser I'objectiu de I'actuacio (intencionalitat).

4) Que hi hagi una certa proporcié entre I'efecte bo que es vol i el dolent tolerat,
és a dir, que el bon efecte superi el dolent o, simés no, Iiguali (proporcionalitat).

8.8.3. Aspectes étics: propostes d’intervencié per nivells

BIOETICA | PRINCIPIS ETICS EN LA PRACTICA CLINICA
Intervencié basica
- Implantar i possibilitar formacié basica en biogtica.
- Implantar I'enregistrament d’aspectes etics en la historia clinica.
- Afavorir la formacidé de comités d’ética assistencial o possibilitat d’accés.

Intervencié especifica
- Fer formacié en bioética aplicada a la practica clinica.
- Comite d’etica assistencial de referéncia o possibilitat d’accés.

INFORMACIO | COMUNICACIO
Intervencié basica
- Respectar la iniciativa del pacient (ritme, moment, forma, contingut,
interlocutor).
- Afavorir la informacio:
- Tenir disponibilitat (temps especific per a la informacié en la visita).
- ldentificar que sap, qué vol / no vol saber. Registrar-ho en la historia clinica
(HCI).
- Preguntes Utils (qué el preocupa, si té algun dubte). Registrar-ho en la HCI.
- Afavorir expressié/conversa (quina és la seva percepcio, que en pensa).
- Fer servir llenguatge no verbal (acolliment, apropament, respecte).
- Donar i mantenir expectatives raonables.
- Detectar fase d’impacte emocional del pacient (capacitat de rebre informacio)
per tal d’ajustar la informacio. Registrar-ho en la HCI.
- Afavorir la informaci6 i la comunicacio entre pacient i familia (posar en comu).
- Detectar i avaluar situacions de risc i de sofriment derivades del maneig de la
informacio6 i la comunicacio. Registrar-ho en la HCI.
Implantar i possibilitar formacié en técniques d’informacié i comunicacio.
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Intervencié especifica
- Tenir formacio i habilitats en teécniques d’informacié i comunicacio.
- Tenir habilitats en el coneixement i el maneig de les situacions de risc i de
sofriment vital establert relacionades amb la informacié i la comunicacio.

PRESA DE DECISIONS
Intervencié basica

- Afavorir la verbalitzacié de necessitats del pacient i la familia.

- Promoure i incorporar a la practica habitual I'oferta de voluntats anticipades o
similar, i, preferentment, en fases previes de la malaltia.

- Afavorir la designacio de representant autoritzat o, si aixd no és possible, la
identificacid del cuidador de referencia (habitualment el pacient tria el seu
cuidador).

- Facilitar i oferir la presa de decisions.

- Detectar i respectar la decisié de no saber (amb indicacié concomitant de
representant).

- Promoure i incorporar a la practica habitual I'Us del consentiment informat.

- Esbrinar i coneixer els valors guia i les expectatives del pacient i la familia.
Registrar-ho en la HCL.

- Implantar I'enregistrament de dades de la historia biografica del pacient en la
HCL.

- Afavorir el consens entre el pacient, la familia i I'equip (ajudar a identificar
els problemes, les possibles solucions i ser part de la solucid, no pas del
problema) i enregistrar les decisions de consens.

- No judicar.

Intervencié especifica
- Tenir habilitats en el coneixement i el maneig de situacions de risc o de
sofriment establert a causa de la persistencia de manca de consens en la
presa de decisions a escala familiar o entre familia i equip.

OPCIONS D’ULTIM RECURS
Intervencié basica

- Implantar els criteris de gradacid de la intensitat terapeutica en la practica
clinica. Registrar les voluntats i els acords en la historia clinica (quins, qui,
com).

- Considerar mesures orientades a preservar la voluntat del pacient i els acords
establerts en el continuum assistencial. Registrar les mesures en la historia
clinica.

- Conéixer €ls dilemes étics relacionats amb les opcions d’ultim recurs. Detectar
les dificultats i avaluar les necessitats de derivacio.

- Sistematitzar 'aplicacié dels criteris etics de bona praxi en la practica de la
sedacié (fonamentacio, indicacions, criteris d’eleccid i garanties).

- Avaluar i derivar situacions refractaries de desig de morir.

Intervencié especifica
- Utilitzar de manera sistematica els criteris de gradacié de la intensitat
terapéutica en la practica clinica. Registrar les voluntats i els acords en la
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historia clinica.

- Monitorar la sedacié (exemple: utilitzacid de I'escala de Ramsay).

- Adquirir coneixements i habilitats en el maneig de situacions de sedacié amb
dilemes etics refractaris associats.

- Adquirir coneixements i habilitats en el maneig de situacions de sedacio
perllongada.

- Identificar, avaluar i derivar situacions tributaries sedacié en I'ambit hospitalari.

- Fer una intervencié acurada i intensa orientada a la deteccio, el maneig de
simptomes (fisics, psicoemocionals, sociofamiliars i espirituals) i el suport en
situacions refractaries de desig de morir.

- Avaluar la necessitat/idoneitat d’ingrés hospitalari en situacions refractaries de
desig de morir.

133






9. Model i nivells d’intervencio



136



Descripcio i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencio en I'atencio al final de la vida

9. Model i nivells d’intervencio

9.1.
Necessitats

i complexitat
en 'atencio al
final de la vida

L’any 2000, en el document Plan Nacional de Cuidados Paliativos. Bases para
su desarrollo del Ministeri de Sanitat i Consum es va definir que tots els pacients
susceptibles de rebre cures pal-liatives estan sota la responsabilitat de I'atencié
del conjunt de la xarxa convencional d’atenci¢ sanitaria, i que en situacions de
complexitat es requereix la intervencié de serveis especifics.®

A l'efecte organitzatiu, en I'atenci6é al final de la vida, com en la gran majoria
d’estratégies i programes d’intervencio de la salut, es consideren diferents nivells en
I'atencio:™

El nivell d’atencié basica, que fa referéncia a les cures que s’han de donar a tots
els pacients que ho necessitin, tant pel que fa a I'ambit de I'atencié primaria com en
I'atencié especialitzada.

El nivell d’atencio especifica o especialitzada, que preveu la intervencid dels equips
de cures pal-liatives davant de diferents situacions de complexitat.

La definicid que fa I'Estrategia en Cures Pal-liatives del Sistema Nacional de Salut
dels equips especifics de cures pal-liatives, seguint la Recomanacié Rec (2003)
24 del Consell d’Europa, és la seglent: “Sén aquells serveis I'activitat central dels
quals es limita a les cures pal-liatives. Aquests serveis es dediquen a I'atencié de
pacients amb necessitats assistencials més complexes i intensives. [...] SOn equips
interdisciplinaris, identificables i accessibles, integrats per professionals amb la
formacio, I'experiencia i la dedicacié adient per poder respondre a situacions de
complexitat”.

Les necessitats estimades d’atencid pal-liativa a Espanya serien, en I'ambit de
I'atencié basica, de 4.475-4.900 casos/milié de persones/any, i d’atencid especifica,
de 1.620-2.385 casos/milid de persones/any. Tanmateix, s’estima que el 37,5%
dels malalts amb necessitats d’atencié pal-liativa pateixen situacions complexes
tributaries de la intervencié d’un equip especific.

Aixi doncs, s’accepta que no tots els malalts avancgats i terminals han de ser
necessariament controlats per equips especialitzats en cures palliatives i que
I'activitat d’aquests equips es basa en una atencié compartida amb la resta de
recursos sanitaris que atenen aquests pacients avancats.

Altrament, tant en I'ambit hospitalari com domiciliari, hi ha proves dels beneficis
de la coordinacié amb equips especifics de cures pal-liatives en els malalts amb
necessitats d’atencié més complexes.

El 1999, Ahmedzai va publicar un estudi promogut per I'EORTC (European
Organisation for Research and Treatment of Cancer), seguint la metodologia Delphy,
sobre les necessitats i les demandes de recursos de cures pal-liatives dels oncolegs
europeus. La conclusié va ser que la indicacié d’intervencié d’un equip de cures
pal-liatives depenia més de la complexitat clinica que del pronostic (situacié de
malaltia avangada) del malalt.™

En conseqléncia, la responsabilitat compartida dels equips de cures pal-liatives amb
I'equip referent del cas ha de créixer d’acord amb la complexitat del cas. El diferent
grau d'implicacié en el cas o de responsabilitat compartida amb I'equip referent
comprén des de I'assessoria clinica basica fins a la responsabilitat completa. #5146 En
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aquest sentit, alguns autors parlen d’un tercer nivell o atenci¢ hospitalaria en unitats
de cures pal-liatives.'®

9.2. El model d’intervencio

Per tal d’establir els criteris i els nivells d’intervencio entre els equips de professionals
implicats en la cura del malalt en el marc de la complexitat assistencial, s’ha optat per
adaptar el model d’intervencid proposat per Codorniu i Tuca des de I'Institut Catala
d’Oncologia?>? (figura 2).

Es consideren tres pilars de la intervencio: 'equip o el professional de referéncia,
I'equip especific i I'especialista corresponent.

L’equip o el professional de referéncia
- Es el maxim coneixedor de la historia biografica i clinica del pacient i del
context sociofamiliar.
- Es expert en el maneig clinic general del pacient.
- Té nocions basiques de cures pal-liatives.
- Té vocaci¢ interdisciplinaria.

L’equip especific
- Es expert en cures pal-liatives.
- Es expert en situacions complexes.
- Es i practica una intervencié interdisciplinaria.

L’especialista
- Es expert en la malaltia i la seva trajectoria.
- No té vocacio interdisciplinaria.
- Té a I'abast els avencos, les técniques i I'arsenal terapeutic per al cas |
n’és expert.

Es consideren tres nivells de complexitat (baixa, mitjana i alta) que permeten
adequar la intervencié dels equips o professionals de referéncia (atencid
primaria de salut) i dels equips especifics en I'atencio pal-liativa d’acord amb
la complexitat:

1
1
EQUIP DE !
REFERENCIA :

1

' EQUIP

X ESPECIFIC
T

v

ATENCIO
ESPECIALITZADA
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La proposta d’intervencio d’acord amb el nivell de complexitat és la seguent:

Baixa complexitat (BC)
- Intervencié de I'equip de referéncia (atencié primaria de salut)
- Consulta o atencié puntual d’equips especifics (PADES, UFISS...)

Complexitat mitjana (CM)
- Atencié compartida d’intensitat pactada (equips de referéncia especifics)

Alta complexitat (AC)
- Intervencio prioritaria i intensa dels equips especifics
- Ingrés hospitalari
- Derivaci6 a 'especialista 0 servei especialitzat

Altres premisses

- Es tracta d’un model corresponsable i dinamic que no parcel-la la intervencio.

- En cap dels tres nivells no es desvincula I'atencié de la participacié de I'equip
referent.

- Durant tot el trajecte evolutiu es manté com a objectiu el contacte i el consens
amb I'especialista corresponent.
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10. Consideracions finals

Encara que la necessitat de coordinacié entre nivells com a element imprescindible
per garantir la continuitat de les cures és ampliament reconeguda per tots els
professionals i estaments sanitaris, en la practica és i ha estat molt dificil donada
la disparitat de criteris, objectius assistencials i empresarials, llenguatges tecnics,
metodologies i orientacié dels recursos.

En canvi, la coordinacié entre nivells es fa cada cop més necessaria, donat el canvi
de perfil epidemiologic de les malalties, I'augment de la cronicitat i la comorbiditat,
la interaccid de problematiques socials inseparables de la malaltia o de dificil
abordatge, les possibilitats i els problemes de les noves tecnologies, la necessitat
d’una contencié més elevada dels costos sanitaris o I'exigéncia i la immediatesa en
I'atencid, cada cop més gran, per part de la comunitat.™”

Es per tot aixd que es fan urgentment necessaris: un rapid desenvolupament de
la competéncia en I'atencié pal-liativa per part de 'atencid primaria de salut a fi
que els professionals de I'atencid primaria puguin assolir, cada cop més i millor, el
seu important paper en I'atencié al final de la vida en la comunitat;'*® una derivacié
de casos complexos als recursos especifics d’atencié pal-liativa més fluida; una
coordinacié més estreta en I'atencid compartida; un esfor¢ encara més gran en
la coordinacid prealta i preingrés des de les unitats hospitalaries i sociosanitaries
implicades, i un increment de les consultes i les interconsultes amb els especialistes
de referéncia en cada cas.

Lelaboracid d’aquest document s’ha orientat a I'obtencié d’unes propostes que
permetin un consens ajustat i alhora suficientment ampli per tal que els diferents
recursos puguin sentir-se reconeguts i identificats amb el seu espai, orientacions
i realitat assistencial; i, també, amb la profunda conviccié que, donat el caracter
dinamic de la complexitat, resultara imprescindible la reavaluacié periddica del seu
contingut i de les propostes incloses, amb la finalitat d’adaptar-se a les futures
realitats de I'escenari sanitari en I'atencié al final de la vida.
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12. Annexos

ANNEX 1

INDEX DE KARNOFSKI (IK)

Normal, sense simptomes, sense indicis de malaltia. 100
Activitats normals, perd amb signes i simptomes lleus de malaltia. 90
Activitat normal amb esforg, amb alguns signes i simptomes de malaltia. 80
Capacitat de cuidar-se, pero incapag de portar a terme activitats normals o treball actiu. 70
Requereix atencié ocasional, perd pot tenir cura de si mateix. 60
Requereix gran atencio, fins i tot de tipus medic. Enllitat menys del 50% del dia. 50
Invalid, incapacitat, necessita cures i atencions especials. Enllitat més del 50% del dia. 40
Invalid greu, greument incapacitat, tractament de suport actiu. 30
Enliitat per complet, malalt molt greu, necessita hospitalitzacié i tractament actiu. 20
Moribund. 10
Mort. 0
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ANNEX 2
PRONOSTIC: TKS-SCORE (Tractament, Karnofsky, Simptomes)
Variable Valor Puntugmo
parcial
NO 0
Metastasi hepatica (no inclou hepatocarcinoma ni tumor primari de fetge) Si 55
NO 0
Tractament amb corticoides .
Sl 3,0
NO 0
Papallona SC -
Sl 50
o NO 0
Anorexia intensa-greu (3-4)* -
Sl 2,5
o » o ) NO 0
Caguexia (impressié subjectiva de I'examinador) Sl o
D @ NO 0
ispnea greu ;
P 9 Sl 10,5
) o B o ) NO 0
Deteriorament cognoscitiu (impressio subjectiva de I'examinador) Sf 65
; » o ) NO 0
Edemes greus (4)* (impressio subjectiva de I'examinador) S 50

index de Karnofsky invers (100-KPS/10)

0-KVS 100 Activitat normal. Sense simptomes. Sense evidéncia subjectiva de malaltia
1-KVS 90 Capag de dur a terme I'activitat normal. Simptomes minims

2-KVS 80 Activitat normal amb esforg. Alguns simptomes subjectius de malaltia

3-KVS 70 Pot cuidar-se per si mateix. Incapac de dur a terme la seva activitat normal Valor
4-KVS 60 Requereix assisténcia ocasional, perd és capag de cuidar-se ell mateix nam.
5-KVS 50 Requereix assisténcia considerable i frequent atencié medica 0-9

6-KVS 40 Requereix assistencia medica especial

7-KVS 30 Greument inhabil, si bé no es preveu una mort imminent™*
8-KVS 20 Molt malalt. Es necessari un tractament de suport actiu
9-KVS 10 Moribund

*ECP: 0, absent; 1, lleuger; 2, moderat; 3, intens; 4, greu
**S’omet la “necessitat d’hospitalitzacié” que es diu en el Karnofsky original

Puntuacié total:

Interpretacio:
Finsa 7,5 mesos (mediana 62 mesos)
>7,5-16,5 setmanes (mediana 26 dies)
> 16,5 dies (mediana 5 dies)

Glare P, Virik k, Jones M, Hudson M, Eychmuller S, Simes J et al. A systematic review of physicians’ survival predictions in terminally
il cancer patients. BMJ 2003; 327 (7408): 195.
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ANNEX 3
PALLIATIVE PROGNOSTIC SCORE (PAP SCORE)
VARIABLE PUNTS
Dispnea
Present 1
Absent 0
Anorexia
Present 1,5
Absent 0
Estimacions cliniques (setmanes)
>12 0
11-12 2
9-10 2,5
7-8 2,5
5-6 4,5
3-4 6
1-2 8,5
index de Karnofsky
3 0
10-20 2,5
Leucocits totals per mm
< 8.500 0
8.501-11.000 0,5
>11.000 1,5
Percentatge de limfocits
<12 2,5
12-19,9 1
> 20 0
Grups de risc Total de punts
Probabilitat de sobreviure 30 dies > 70% 0-5,5
Probabilitat de sobreviure 30 dies = 30-70% 5,6-11

Probabilitat de sobreviure 30 dies < 30%

11,1-17,5

Maltoni M, Nanni O, Pirovano M, Scarpi E, Indelli M, Martini C et al. Successful Validation of the Palliative Prognostic Score in

Terminally ill cancer patients. Journal of Pain and Symptom Management. 1999; 17 (4): 240-247.
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ANNEX 4

COMORBIDITAT. INDEX DE CHARLSON

Infart de miocardi si 1
Insuficiencia cardiaca si 1
Malaltia arterial periférica si 1
Malaltia cerebrovascular si 1
Demencia si 1
Malaltia respiratoria cronica st 1
Malaltia del teixit connectiu si 1
Ulcera gastroduodenal si 1
Hepatopatia cronica lleu si 1
Diabetis si 1
Hemiplegia si 2
Insuficiéncia renal cronica si 2
Diabetis amb lesio d’organs diana si 2
Tumor o neoplasia solida si 2
Leucemia si 2
Limfoma si 2
Hepatopatia cronica moderada/greu si 8
Tumor o neoplasia solida amb metastasi si 6
Sida definit si 6

TOTAL CHARLSON:

Charlson ME, Pompei P, Ales K, MacKenzie CR. A new method of classifying prognostic comorbidity in longitudinal studies:

development and validation. J Chron Dis. 1987; 40: 378-83.

ANNEX 5
TEST DE PFEIFFER

. Quin dia és avui?

. Dia de la setmana.

. On es troba?

. Digui’'m el seu nimero de telefon o la seva adrega.

. Digui'm la seva edat.

. Quan va néixer?

. Nom del president del govern actual.

. Nom del president anterior.

. Digui’'m els dos cognoms de la seva mare.

10. Resti 3 a 30 i continui restant del nombre resultant fins al final.

O N O~ N =

©

Es comptabilitzen els errors:

De 0 -2, intacte

De 3-4, deteriorament intel-lectual lleu

De 5-7, deteriorament intel-lectual moderat
De 8-10, deteriorament intel-lectual greu

Es permet un error més si el subjecte només té educacio primaria.
Es permet un error menys si el subjecte té educacié de grau mitja o més.
Es permet un error més en persones procedents de grups segregats.

Martinez de la Iglesia J et al. Adaptacion y validacion al castellano del cuestionario de Pfeiffer (SPMSQ) para detectar la existencia

de deterioro cognitivo en personas mayores de 65 afos. Med Clin (Barc) 2001; 17: 129-134.
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ANNEX 6
MEC-30 (Lobo)

Escolaritat: sense estudis. Elementals. Mitjans. Superiors Edat:

1. Quin dia de la setmana som? 2. La data (analfabets no). 3. Mes. 4. Estacié. 5. Any.

6. On és ara? (Digui'm I'hospital, la residencia...) 7. A quina planta som? 8. Ciutat. 9. Provincia. 10. Pais.

11. Repeteixi aquestes tres paraules: pesseta, cavall i poma.

12. Si té 30 euros i me’ls va donant de tres en tres, quants n’hi van quedant? O bé Repeteixi 5-9-2 fins que ho

aprengui i ara digui-ho al revés. 5
13. Recorda les tres paraules que li he dit abans? 3
14. Mostrar un boligraf: qué és aixd? 15. Repetir-ho amb un rellotge. 2
16. Repeteixi la frase: en un camp de blat hi ha cinc ssos. 1
17. Agafi aquest paper amb la ma dreta, doblegui’l per la meitat i deixi’l al terra. 3
18. Llegeixi aixd i faci el qué hi diu: TANQUI ELS ULLS 1
19. Escrigui una frase amb sentit. 1
20. Copii aquest dibuix: 1
PUNTUACIO TOTAL:

Punt de tall general 24/25, i per edat < 65: 27/28
Ajustar per edat i nivell d’estudis (Lobo 1999):

65-69 70-74 75-79 80-84 > 85
Sense estudis 23 23 23 24 17
Elementals 26 25 23 25 22
Mitjans 27 27 27 24 24
Universitaris 26 27 28 27 -

Lobo A, Ezquerra J. El “miniexamen cognoscitivo”, un test sencillo, practico, para detectar alteraciones intelectivas en
pacientes médicos. Actas Luso-Esp Neurol Psiquiatr 1979; 3: 189-202.
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ANNEX 7

ESCALA DE DETERIORAMENT GLOBAL COGNITIU. GDS-FAST

ESTADI FASE CLINICA CARACTERISTIQUES CLINIQUES
Absencia de Normal . . " o
o I " ' No hi ha deteriorament cognitiu subjectiu ni objectiu.
déficit cognitiu
Deficit cognitiu Oblit Queixa de perdua de memoria, fonamentalment en ubicacié d’objectes, nom
molt lleu de familiars, cites... No s’objectiva el déficit en I'entrevista clinica, ni en el medi
sociolaboral.
Deficit cognitiu Confusional Manifestacio primerenca en més d’una area:
lleu precog Desorientacio espacial.

Evidencia de baix rendiment laboral.

Dificultat per recordar noms, evident per als familiars.
Després de llegir reté poc.

Oblida la ubicacio dels objectes de valor.

El deficit de concentracio és evident per al clinic.
Ansietat lleu 0 moderada.

S’inicia la negacié com a mecanisme de defensa.

Deéficit cognitiu
moderat

Confusio tardana

Déficits manifestats:

Oblit de fets quotidians o recents.

Pot presentar deficit de memaria de la seva historia personal.

Dificultat de concentracié evident en operacions de resta.

Incapacitat de planificar viatges, vida social-laboral, o realitzar tasques complexes.
Mecanisme de negacié que domina el quadre.

Labilitat afectiva.

Conserva I'orientacio en el temps i persona, el reconeixement de cares i familiars i la
capacitat de viatjar a llocs coneguts.

Necessita assistencia en determinades tasques (no per higiene i menjar, pero si per
seleccionar roba).

Es incapac de recordar aspectes importants de la seva vida quotidiana.

Sovint esta desorientat temporoespacialment.

Presenta dificultats per comptar en ordre des de 40 de 4 en 4, 0o des de 30 de 2 en 2.
Es capag de retenir el seu nom, el de I'espds o esposa i el dels fills.

Deéficit cognitiu

Demeéncia inicial

Oblida el nom de I'espds 0 esposa i els successos recents. Reté algunes dades del
passat.

Deteriorament
cognitiu greu

Demencia lleu

Hi ha desorientacio temporoespacial.

Té dificultat per comptar de 10 en 10 en ordre directe o invers.

Pot necessitar assistencia en activitats de la vida diaria i presentar incontinéncia.
Recorda el seu nom i distingeix els familiars coneguts.

Hi ha trastorn de ritme diurn.

Presenta canvis en la personalitat i I'efectivitat (deliri, simptomes obsessius, agitacio,
agressivitat i abulia cognitiva).

Déficit cognitiu
molt greu

Demencia greu

Perdua de totes les capacitats verbals.
Incontinencia urinaria.

Necessitat d’assistencia en la higiene personal.
Perdues de les funcions psicomotores basiques.
Sovint s’observen signes neurologics.

Adaptat de Reisberg B. Functional Assessment Stating (FAST). Psychopharmacology Bulletin 1988; 24: 653-659.
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ANNEX 8
CAM (Confusion Assessment Method)

1. Inici agut i curs fluctuant

Es demostra per la resposta positiva a la pregunta: existeix un canvi agut en I'estat mental de base del malalt? Aquest canvi és
fluctuant durant el dia”?

2. Inatencidé (disminucio de la concentracié)

Es demostra per la resposta positiva a la pregunta: el malalt té dificultats per mantenir el focus d’atencié, es despista amb
facilitat, té dificultats per seguir el que li esta dient?

3. Pensaments desorganitzats

Es demostra per la resposta positiva a la pregunta: el malalt té pensaments desorganitzats o incoherents, conversa il-logica; és
impossible “connectar” amb ell?

4. Nivell alterat de consciencia

Es demostra per una resposta diferent d’“alerta” a la pregunta: com creu que té el nivell de consciencia el malalt?
a) Alerta (normal) d) Estupor (adormit i dificil de despertar)

b) Vigilant (hiperalerta) e) Coma (impossible despertar-lo)

c) Letargic (adormit perd facil de despertar)

Es requereix la presencia d’1i 2, amés de 3 0 4.

Font: Societat Catalano-Balear de Geriatria i Gerontologia. Avaluacio geriatrica integral. Barcelona: Glosa Edic., 1996.

ANNEX 9
ESCALA DE RAMSAY

Nivell

| Agitat, angoixat

Il Tranquil, orientat i col-laborador

Il Resposta a estimuls verbals

IV Resposta rapida a la pressié o a estimuls dolorosos
V  Resposta lenta a la pressié o a estimuls dolorosos
VI No-resposta

Ramsay M, Savage T, Simpson B et al. Controlled sedation with Alphaxalone-Alphadolone. BMJ 1974; 2: 656-659.

165



12. Annexos

Escala d’activitats instrumentals de la vida diaria

ANNEX 10

ESCALA DE LAWTON | BRODY

Aspecte que cal avaluar Puntuacio
Capacitat de fer servir el telefon: Cal assignar:
- Utilitza el teléfon per iniciativa propia. 1

- Es capag de marcar bé alguns ntimeros familiars. 1

- Es capac de contestar el teléfon, perd no de marcar. 1

- No és capag de fer servir el telefon. 0

Anar a comprar: Cal assignar:
- Reallitza totes les compres de manera independent. 1

- Realitza independentment petites compres. 0

- Necessita anar acompanyat per fer qualsevol compra. 0

- Totalment incapag de comprar. 0
Preparacié del menjar: Cal assignar:
- Organitza, prepara i serveix els menjars sol i de manera adequada. 1

- Prepara adequadament els menjars si se li proporcionen els ingredients. 0

- Prepara, escalfa i serveix els menjars, perd no segueix una dieta adequada. 0

- Necessita que li preparin i li serveixin els menjars. 0
Cura de la casa: Cal assignar:
- Manté la casa sol 0 amb ajuda ocasional (per a feines pesants). 1

- Realitza tasques lleugeres, com ara rentar plats o fer els llits. 1

- Realitza tasques lleugeres, perd no pot mantenir un adequat nivell de neteja. 1

- Necessita ajuda en totes les tasques de la casa. 1

- No participa en cap feina de la casa. 0
Rentar la roba: Cal assignar:
- Es renta ell mateix tota la seva roba. 1

- Es renta ell mateix petites peces de roba. 1

- Una altra persona ha de rentar tota la seva roba. 0

Us de mitjans de transport: Cal assignar:
- Viatja sol en transport public o condueix el seu cotxe. 1

- Es capag d’agafar un taxi, perd no fa servir cap altre mitja de transport. 1

- Viatja en transport public quan va acompanyat d’una altra persona. 1

- Tan sols utilitza el taxi o el cotxe amb I'ajuda d’altres persones. 0

- No viatja. 0
Responsabilitat respecte a la seva medicacio: Cal assignar:
-Es capag de prendre’s la seva medicacié a I’hora i amb la dosi correctes. 1

- Pren la seva medicacio si se li prepara la dosi préviament. 0

- No és capag d’administrar-se la medicacio. 0
Maneig dels seus assumptes economics: Cal assignar:
- S’encarrega ell mateix dels seus assumptes economics. 1

- Realitza les compres de cada dia, perd necessita ajuda en les grans compres, bancs... 1

- Incapag¢ de manegar diners. 0

Lawton MP, Brody EM. Assessment of older people; self-maintaning and instrumental activities of daily living. Gerontologist, 1969;
9: 179-186.
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Escala d’activitats basiques de la vida diaria

ANNEX 11
ESCALA DE BARTHEL
Activitat Valoracio
Menijar 10, independent
5, necessita ajuda
0, dependent
Rentar-se 5, independent
0, dependent
Arreglar-se 5, independent
0, dependent
Vestir-se 10, independent
5, necessita ajuda
0, dependent
Miccio 10, continent
5, accident ocasional
0, incontinent
Deposiciod 10, continent
5, accident ocasional
0, incontinent
Anar al WC 10, independent

5, necessita ajuda
0, dependent

Traslladar-se butaca/llit

15, independent
10, minima ajuda
5, gran ajuda
0, dependent

Deambulacié

15, independent
10, necessita ajuda

5, independent amb cadira de rodes

0, dependent

Pujar i baixar escales

10, independent
5, necessita ajuda
0, dependent

Total: 100, independent; > 60, dependent lleu; 55/40, dependent moderat; 35/20, dependent greu; < 20, dependent total
Puntuacio: es puntua cada activitat de 5 en 5 (0, 5, 10, 15). La puntuacié maxima sera de 100, i aix0 indica independéncia per a
la cura personal, perd no vol dir que el pacient pugui viure sol.

Mahoney Fl, Barthel DW. Functional evaluation: The Barthel index. Maryland State Med J. 1965;
14: 61-65.
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ANNEX 12
ESCALA DE RISC DE CAIGUDES (Downton, 1993)
Caigudes previes No/Si*
Medicaments Cap
Tranquil-litzants, sedants*
Didretics*
Hipotensors (no ditretics)*
Antiparkinsonians*
Antidepressius*
Altres medicaments
Déficits sensorials Cap
Alteracions visuals*
Alteracions auditives*
Extremitats* (ictus, etc.)
Estat mental Orientat
Confus*
Marxa Normal

Segura amb ajuda
Insegura amb ajuda o sense*
Impossible

Cal sumar un punt per cada item amb asterisc.
Tres 0 més punts indiguen alt risc de caiguda.

Dowton JH. Clinical Management of fallers. Falls in the elderly. Londres: Edward Arnold, 1993; 7: 107-125.

ANNEX 13
VALORACIO DE LA MARXA | LEQUILIBRI
“Aixeca’t i camina” (test de get up and go timed)

Es quantifica segons el temps que tarda un malalt a fer I'accié d’aixecar-se de la cadira amb bragos (seient de 45-47

cm d’algaria i amb bragos de 63-65 cm), caminar 3 metres i tornar a seure. El malalt ha de portar el calgat habitual i els
recolzaments técnics, si els fa servir (bastd, caminador..).

Puntuacio: < 10 segons, normal; 10-19 segons, molt poc alterada; 20-29 segons, moderadament alterada; > 30 segons,
greument alterada.

Podsiadlo D, Richardson S. The Timed “Up & Go”: a test of basic functional mobilyti for frail elderly persons. J Am Geriatr Soc 1991;
39: 142-148.
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ANNEX 14
VALORACIO NUTRICIONAL
Escala de malnutrici6 de Lipschitz

. He tingut una malaltia o afeccié que m’ha fet canviar el tipus i la quantitat d’aliment que ingereixo.

. Faig menys de 2 apats al dia.

. Menjo poca fruita, vegetals o productes lactics.

. Prenc més de 3 gots de cervesa, licor o vi gairebé cada dia.

Tinc problemes dentals que em fan dificil la ingesta.

. No sempre tinc prou diners per comprar el menjar que necessito.

. Menjo sol la majoria de vegades.

]
2
3
4
5.
6
7
8

. Prenc diariament 3 o més farmacs receptats o pel meu compte.

9.

Sense voler he perdut o guanyat 5 kg de pes els darrers 6 mesos.

10. No sempre puc comprar, cuinar i/o menjar per mi mateix per problemes fisics.

NN = =B NN W N

Puntuacié: < 2 punts, bo; 3-5 punts, risc nutricional moderat; > 6 punts, risc nutricional alt

Lipschitz DA, Ham RJ, White JV. An approach to nutrition screening for older Americams. Am Fam Physician 1992; 45: 601-609.
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ANNEX 15

Mini Nutritional Assessment (MNA)
COgNOMS ...t Sexe ..o Data.............
Talla en cm Algada talo-genall ............

MESURES ANTROPOMETRIQUES

PARAMETRES DIETETICS

1. Index de massa corporal (IMC = pes/
talla al quadrat en kg/m2):
0=IMC<19

1=19<IMC< 21

2=21<IMC<23

3=IMC =23

11. Quants apats complets realitza
al dia? (Equivalent a 2 plats

i postres)

0 =1 apats
1 =2 apats
2 = 3 apats

2. Circumferencia braquial (CB en cm):
0,0=CB<21

05=21<CB<22

1,0=CB>2

12. El malalt consumeix?

- Productes lactics almenys un cop al dia?
- Ous o llegums 1 0 2 cops per setmana?
- Carns, peixos o aus diariament?

0,0=si001si
0,5=si2si
1,0=si3sf

3. Circumferencia de la cama (CP en cm):

0=CP <31
1=CP=31

13. Consumeix fruita o verdura almenys 2 cops al dia?
O0=no
1=si

4. Pérdua recent de pes (< 3 mesos):
0 = pérdua recent de pes > a 3 kg

1 =no ho sap

2 = pérdua de pes entre 113 kg

3 = no hi ha pérdua de pes

14. Ha perdut la gana? Ha menjat menys per manca de
gana, per problemes digestius, dificultats de masticacio o
alimentacio, els darrers 3 mesos?

0 = anorexia greu

1 = anoréxia moderada

2 = sense anoréxia

AVALUACIO GLOBAL

5. El malalt viu al seu domicili?
0=no
1=si

15. Quants gots d’aigua o d’altres liquids pren al dia? (aigua,
sucs, cafes, te, llet, vi, cervesa...)

0,0 = menys de 3 gots

0,5=de3abgots

1,0 = més de 5 gots

6. Pren més de 3 medicaments

al dia?
0=si
1=no0

16. Forma d’alimentar-se:

0 = necessita ajuda

1 = s’alimenta sol amb dificultat
2 = s’alimenta sol sense dificultat

7. Hi ha hagut una malaltia aguda o situacié d’estres

psicologic els darrers 3 mesos?
O=si
2=n0

VALORACIO SUBJECTIVA

8. Mohbilitat:

0 = del llit al sofa

1 = autonomia a l'interior
2 = surt del domicili
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9. Problemes neuropsicologics:
0 = demencia o depressié greu

18. En comparacio de les persones de la seva edat, com
troba el seu estat de salut?

1 = demencia o depressido moderada 0,0 = pitjor

2 = sense problemes psicologics 0,5 =no ho sap
1,0 =igual
2,0 = millor

10. Nafres o lesions cutanies:
0=si
1=no

Total (maxim 30 punts)
> 24 punts, estat nutricional satisfactori; de 17 a 23,5 punts, risc de malnutricié; < 17 punts: mal estat nutricional

Guigoz Y, Vellas BJ, Garry PJ. Mini-Nutritional Assessment: A practical assessment tool for grading the nutritional state

Of elderly patients. Facts and Researchs in Gerontology (supplement on Nutrition and Aging). Nova York, NY: Springer Publishing
Co., 1994; 15-59.

Escala de braden-bergstrom de risc de nafres per pressié

ANNEX 16
RISC DE NPP
BRADEN-BERGSTROM < 13 = ALT RISC
BRADEN-BERGSTROM 13-14 = RISC MODERAT
BRADEN-BERGSTROM > 14 = BAIX RISC
Peroepgo Expgsmo ala Activitat Mobilitat Nutricié RIS(? Qe lesions
sensorial humitat cutanies
] Qompletament Congtantment Enliitat ICom‘pI'etament Mot pobra Problema
limitada humida immobil
Molt limitada Humida amb En cadira Molt limitada Probablement Problema
2 freqUeéncia inadequada potencial
Lleugerament Ocasionalment Deambula Lleugerament No hi'ha cap
3 e ) . e Adequada problema
limitada humida ocasionalment limitada
aparent
4 Sense limitacions ~ Rarament humida Deambula sovint Sense limitacions Excel-lent

Braden BJ, Bergstrom N. Clinical utility of the Braden scale for predicting pressure sore risk. Decubitus 1989; 2 (3): 44-51.
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ANNEX 17
CLASSIFICACIO-ESTADIATGE DE LES NAFRES PER PRESSIO
(Doc.I.GNEAUPP)

ESTADI |

Alteracio observable en la pell integra, relacionada amb la pressid, que es manifesta per un eritema cutani que no perd color en
fer-hi pressié. En pells fosques, poden presentar tons vermells, blaus o morats.
En comparacio d’una area (adjacent o oposada) del cos no sotmesa a pressio, pot incloure canvis en un o més dels aspectes
seguents:

- Temperatura de la pell (calenta o freda)

- Consistencia del teixit (edema, induracio)

- Sensacions (dolor, pruija)
ESTADI Il
Peérdua parcial del gruix de la pell que afecta epidermis, dermis o totes dues.
Nafra superficial que té aspecte d’abrasié, butllofa o crater superficial.
ESTADI IlI
Perdua total del gruix de la pell que implica lesié o necrosi del teixit subcutani, que pot estendre’s cap endins perd no per la
fascia subjacent.
ESTADI IV
Péerdua total del gruix de la pell amb destruccié extensa, necrosi del teixit o lesid en muscul, os o estructures de sosteniment
(tendd, capsula articular, etc.).

En aquest estadi, com en el lll, poden presentar-se lesions amb cavernes, tunelitzacions o trajectes sinuosos.
En tots els casos que escaigui, s’ha de retirar el teixit necrotic abans de determinar I'estadiatge de la nafra.
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ANNEX 18
ESCALA DE DEPRESSIO GERIATRICA (GDS de Yesavage abreujada)

Instruccions: cal interrogar el pacient amb relacié a aquestes questions i escollir la resposta més adequada sobre com s’ha
sentit les dues Ultimes setmanes. Després, cal marcar amb un cercle la resposta correcta i sumar la puntuacio.

(28

pd
O

Esta basicament satisfet amb la seva vida?

Ha abandonat moltes de les seves activitats i interessos?

Sent que la seva vida esta buida?

S’avorreix sovint?

Esta animat quasi tot el temps?

Té por que li pugui passar alguna cosa dolenta?

Esta content durant tot el dia?

Se sent desemparat o abandonat?

Prefereix quedar-se a casa o a I’habitacié en lloc de sortir i fer coses noves?

Creu que té més problemes de memoria que la majoria de la gent?

Creu que és magnific estar viu?

Se sent indtil tal com esta ara?

Se sent ple d’energia?

Creu que la seva situacio és desesperada?

Creu que la majoria de gent esta millor que voste?

A jlajlo|lmlojla|lalalolmlO|w |2 a0

oo+ |O||OjO|O |2+ |O|—+|O|O|O |—

PUNTUACIO TOTAL

Puntuacié de 5 o0 més = probable depressio. (Cal valorar criteris de DSM-IV de trastorn depressiu major, trastorn
distimic, trastorn de I'anim associat a malaltia medica, trastorn depressiu no especificat o trastorn adaptatiu.)

Sheik JI, Yesavage JA. Geriatric Depression Scale: recent evidence and development of a shorter version. Clin Gerontol 1986; 5:

165-172.
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ANNEX 19
ESCALA D’ANSIETAT - DEPRESSIO: ESCALA DE GOLDBERG

Escala d’ansietat

1. S’ha sentit molt excitat, nervids o en tensié?

2. Ha estat molt preocupat per alguna cosa?

3. S’ha sentit molt irritable?

4. Ha tingut dificultat per relaxar-se?

(Si dues respostes 0 més sén afirmatives, cal continuar)

5. Ha dormit malament?

6. Ha tingut mals de cap o de nuca?

7. Ha tingut alguns dels simptomes seguents: tremolor, formigueig, mareig, suor o diarrea?
(Simptomes vegetatius)

8. Ha estat preocupat per la seva salut?

9. Ha tingut alguna dificultat per conciliar el son, per quedar-se adormit?

Escala de depressio

1. S’ha sentit amb poca energia?

2. Ha perdut I'interes per les coses?

3. Ha perdut la confianga en si mateix?

4. S’ha sentit desesperangat?

(Si una resposta o més és afirmativa, cal continuar)
5. Ha tingut dificultats per concentrar-se?

6. Ha perdut pes?

7. S’ha estat despertant massa d’hora?

8. S’ha sentit més lent?

9. Creu que ha tingut tendencia a trobar-se pitjor als matins?

Puntuacié:
> 4 punts: probable ansietat > 2 punts: probable depressio

Monton C, Pérez MJ, Campos R, Garcia J, Lobo A, GMPPZ. Escalas de ansiedad y depresion de Goldberg, una guia de entrevista
eficaz para la deteccién del malestar psiquico. Aten. Primaria 1993; 12: 345-349.
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ANNEX 20
ESCALA DE VALORACIO SOCIAL DE GIJON

Situacio familiar
a) Viu amb la seva familia, sense dependéncia fisicopsiquica.
b) Viu amb la parella, que té una edat semblant.
c) Viu amb la familia 0 amb la seva parella, amb dependencia.
d) Viu sol/a, perd té fills a prop.
e) Viu sol/a, no té fills o viuen lluny.

Situacié economica (ingressos/mes)
a) Mes d’1,5 vegades el salari minim.
b) Fins a 1,5 vegades el salari minim.
c) Fins a la pensié minima contributiva.
d) LISMI, FAS, pensié no contributiva.
e) Sense ingressos 0 amb ingressos inferiors als de I'apartat anterior.

Habitatge
1. Adequat (llum, aigua, calefaccio, lavabo, telefon, ascensor).
2. Barreres arquitectoniques.
3. Humitats, higiene defectuosa, equipament inadequat.
4. No hi ha: ascensor, telefon...
5. Habitatge inadequat.

Relacions i contactes socials
1. Manté relacions socials fora del domicili.
2. Només es relaciona amb la familia i els veins. Surt del domicili.
3. Només es relaciona amb la familia. Surt del domicili.

4. Rep la familia o visites (més d’una a la setmana). No surt del domicili.

5. No surt del domicili, no rep visites (0 menys d’una a la setmana).

Suport de la xarxa social
1. Amb suport familiar o veinal.
2. Voluntariat social. Atencié domiciliaria.
3. No té suport.
4. Pendent d’ingrés a residencia de gent gran.
5. No disposa d’atencions permanents.

Puntuacio total:

Resultats de la puntuacio

De 5 a 9: situaci¢ social acceptable/bona
De 10 a 14: hi ha situacio de risc social
Més de 15: hi ha risc de problematica social

Garcia JV, Diaz E, Salamea A, Cabrera D, Menendez A, Fernandez A, Acebal V. Evaluacion de la fiabilidad y validez de una escala

de valoracién social en el anciano. Aten Primaria, 1999, 23: 434-440.
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ANNEX 21
Escala de sobrecarrega del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)

ftem  Pregunta que cal realitzar Puntuacio

Sent que el seu familiar sol-licita més ajuda de la que realment necessita?

Sent que a causa del temps que dedica a la seva familia ja no disposa de temps per a voste?

Se sent tens quan ha de cuidar el seu familiar i atendre a la vegada altres responsabilitats?

Se sent avergonyit per la conducta del seu familiar?

Se sent irritat quan esta a prop del seu familiar?

Creu que la situacié actual afecta de manera negativa la seva relacié amb amics i altres familiars?

Sent temor pel futur que espera al seu familiar?

Sent que el seu familiar depen de voste?

Se sent esgotat quan ha d’estar al costat del seu familiar?

Sent que la seva salut s’ha ressentit per cuidar del seu familiar?

Sent que no té la vida privada que desitjaria a causa del seu familiar?

Creu que les seves relacions socials han quedat afectades per cuidar del seu familiar?

Se sent incomode per convidar amics a casa seva?

Creu que el seu familiar espera que voste el cuidi, com si fos I'Unica persona amb la qual pot comptar?

Creu que no disposa de diners suficients per cuidar del seu familiar i altres despeses?

Sent que sera incapag de cuidar el seu familiar per més temps?

Sent que ha perdut el control de la seva vida des de la malaltia del seu familiar?

Desitjaria poder encarregar la cura a altres persones?

3333 a 3R 230~ o|als|o|v -

Se sent insegur sobre el que ha de fer amb el seu familiar?

20 Sent que hauria de fer més del que fa per al seu familiar?
21 Creu que podria cuidar del seu familiar millor del que ho fa?
22 En general: se sent molt sobrecarregat?

Cada item es valora amb una escala Likert de 0 a 4 punts (0, mai; 4 gairebé sempre). Puntuacié maxima
< 46 punts, no sobrecarrega:
de 46 a 56 punts, sobrecarrega lleugera; < 56, sobrecarrega intensa

Zarit SN, Reever KE, Bak - Peterson J. Relatives of the impaired elderly: correlates of feeling of burden. Gerontologist 1983; 20:649-
655.
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ANNEX 22
GUIA BASICA PER A L'EXPLORACIO DE NECESSITATS ESPIRITUALS (Bayés 2008)

Cal formular les preguntes assegut, en un context empatic, amb contacte ocular, i donant temps per a una escolta activa tan

prolongada com sigui necessari.
Es consideren dos nivells:
Nivell general
- Com esta d’anims? Bé, regular, malament, o vosté qué diria?
- Hi ha quelcom que el preocupi? Que és el que més el preocupa?
- Fins a quin punt se li fa dificil la situacié en que es troba? Per que?
- En general, com se li fa el temps? Lent, rapid, o vosté que diria?
- Per que?
- En la seva situacié actual, qué és el qué més I'ajuda?
- Hi ha quelcom, que estigui a les nostres mans, que cregui que puguem fer?
Nivell especific
- Té algun tipus de creenca espiritual o religiosa?
- En cas afirmatiu, I'ajuden les seves creences en aquesta situacio?
- Vol que en parlem?

- Desitjaria potser parlar-ho amb alguna persona en concret? Un amic, un psicoleg, un sacerdot...?

Zarit SN, Reever KE, Bak - Peterson J. Relatives of the impaired elderly: correlates of feeling of burden. Gerontologist 1983; 20:649-

655.

Bayés R et al. El acompafiamiento espiritual. A: Benito E, Barbero J, Payas A. (eds). El acompafamiento espiritual en cuidados

paliativos. Madrid: SECPAL: Aran Ediciones, SA, 2008.

ANNEX 23
QUESTIONARI D’EXPLORACIO DE NECESSITATS ESPIRITUALS PER NIVELLS

Nivell general
- Lestat d’anim i les preocupacions.
- El grau de dificultat per afrontar-ho.
- Lexperiencia de malestar o sofriment.
- Els recursos d’ajuda.
- Expectatives sobre el nivell d’ajuda que nosaltres podem aportar.

Nivell intermedi
- Recursos i/o concepcions que estan ajudant a viure el procés.

- Presencia de determinades preguntes (que expressen necessitats sense resoldre).

- Grau d’influencia d’aquestes preguntes en el seu procés.
- Nivell de satisfaccio o insatisfaccié davant la vida.
- Mon de les expectatives o desigs en la seva situacio actual.

Nivell especific
- Més explicitament el mén espiritual i/0 religios.
- Els beneficis potencials.
- El desig de profunditzar en tot allo.
- La necessitat de buscar un altre interlocutor.

Barbero J et al. El acompafiamiento espiritual. A: Benito E, Barbero J, Payas A. (eds). El acompafiamiento espiritual en cuidados

paliativos. Madrid: SECPAL: Aran Ediciones, SA, 2008.
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RESUM DE LES TAULES DE CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT TERAPEUTICA EN L’AMBIT COMUNITARI
1) Acompliment terapéutic i maneig de farmacs

Baixa complexitat

- Compliment terapéutic assolible, 0 amb garanties de poder ser assolit malgrat les probables dificultats.
- Situacio terapeutica amb requeriments de farmacs de coneixement i maneig comu o sistematitzat en salut comunitaria.
- Amb relaci6 a:
- Indicacions i simptomes propis de:
- Les tipologies de pacients i situacions cliniques considerades
Exemple: neuroleptics en deméncia
- La situacio especifica de final de la vida
Exemple: morfina oral en dolor neoplastic
- Efectes adversos més comuns
Exemple: restrenyiment per morfics

Complexitat mitjana

- Dificultats refractaries en I'acompliment terapeutic.
- Situacié terapéutica amb requeriments de farmacs de coneixement i maneig menys comu o d’Us en situacions poc
habituals 0 no sistematitzades en salut comunitaria.
Exemples:
Condicions especials en el maneig d’opiacis
Risc o preséncia d‘efectes adversos greus (narcosi), efectes secundaris greus (tolerancia rapida), toxicitat
(neurotoxicitat)
Rotacio d’opiacis
Nous opiacis
Farmacs de maneig poc habitual
Baclofen
Maneig de farmacs en certs grups de poblacié especifics (nens i adolescents)
Diferent toxicitat, tolerancia i ajustament de dosis
Farmacs de maneig complex (alt risc d’efectes secundaris, interaccions, toxicitat —marge terapéutic estret—)
Tizanidina i altres antiespasmaodics, antiepileptics, antidepressius

Alta complexitat

- Bloqueig en 'acompliment terapéutic o aquest acompliment requereix ingrés hospitalari.
- Situacio terapeutica que, per les seves particularitats en el coneixement o maneig de farmacs, requereix tractament o
ingrés hospitalari.
Exemples:
Farmacs d’administracio per via intravenosa i/o d’Us habitualment hospitalari
Propofol, ketamina, somatostatina
Neurotoxicitat greu
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CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT TERAPEUTICA EN L’AMBIT COMUNITARI
2) Tecniques instrumentals i estrategies d’intervencié habitual

Baixa complexitat

Tecniques instrumentals d’Us comu o sistematitzades en salut comunitaria:
- Sondatge vesical
- Técniques i estrategies de nutricio enteral
- VSC (agulla d’ales)
- Ostomies i derivacions cutanies (maneig, recanvi de material; canula traqueal, colostomia, derivacions ureterovesicals,
biliars)

Complexitat mitjana

Tecniques instrumentals d’Us menys comu o no sistematitzades en salut comunitaria.
(Tecniques practicades en salut comunitaria més aviat per professionals entrenats o equips especifics).

Alta complexitat

- Técniques instrumentals o situacions particulars d’aquestes tecniques que poden requerir ingrés o aplicacié en context
hospitalari.
Exemples:
Tecniques o cures continuades que cal aplicar diversos cops al dia (per exemple, rentatge vesical continuat per
hematuria)
Toracocentesi
Paracentesi en situacions de risc:
Tabicacié de 'ascites (carcinomatosi peritoneal)
Trastorn de la coagulacio:
Tractament anticoagulant
Insuficiencia renal (xifres altes d’urea i creatinina)
Situacions de dificultat en la técnica:
Obesitat morbida
Pacient no col-laborador (demencia)
Situacié basal hemodinamica de risc:
TA sistolica < 100 mm Hg, taquicardia > 100 x’, deshidratacio
Recanvi PEG en situacions de risc (sagnat, infeccio, manca de col-laboracié del pacient)
Certs cateterismes (sondatge vesical amb sonda de punta rigida tipus Tiemman)
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CRITERIS DE COMPLEXITAT TERAPEUTICA EN L’AMBIT HOSPITALARI

Unitat de cures pal-liatives en hospitals d’aguts
Atencié complexa (necessitats d’assisténcia)

- Quimioterapia que requereixi atencié continuada

- Tractament en una UCI

- Antibioticoterapia intensiva parenteral

- Ventilaci6 assistida
Unitat sociosanitaria / centres sociosanitaris
Atencié complexa (necessitats d’assisténcia)

- Necessitat de medicacié o de fluids per via endovenosa

- Necessitat de 4 0 més visites en un mes, per a consulta a I'especialista de referéncia o a urgencies

- Cures intenses (diversos cops al dia)

- Tecniques especials: nutricié parenteral, ventilacid mecanica, paracentesi, toracocentesi
UFISS
Atencié complexa (necessitats d’assistencia: comprenen des d’intervencié compartida intensiva fins a responsabilitzacid
completa durant I'ingrés hospitalari)

- Els mateixos criteris que els definits en I'apartat d’unitat de cures pal-liatives d’hospital d’aguts si aquesta unitat no existeix

en I'hospital on s’ofereix 'atencié del malalt
- Necessitats d’aplicacio de técnica especial en un altre servei hospitalari diferent del de referencia del pacient
- Exemple: tecnica traumatoldgica en pacient oncologic
- Necessitat de técniques complexes amb intencié pal-liativa
- Exemple: analgesia espinal en dolor refractari
- Discrepancia sobre I'orientacio terapeutica entre serveis clinics o presencia de dilemes eticoclinics relacionats de dificil
resolucio

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT EN EL CONTROL DE SIMPTOMES EN [’AMBIT COMUNITARI

Baixa complexitat

Control de simptomes amb evidencia de clara resposta, i en el temps previst, a I'accié terapeutica practicada.

Complexitat mitjana

Presencia de signes o simptomes refractaris o potencialment refractaris.

Alta complexitat

Persisténcia dels signes o els simptomes refractaris o potencialment refractaris. Cal considerar la necessitat de control
mitjangant ingrés hospitalari.
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CRITERIS DE COMPLEXITAT EN EL CONTROL DE SIMPTOMES EN L’AMBIT HOSPITALARI

Unitat de cures pal-liatives en hospitals d’aguts
Pacient complex (condicions del pacient)
- Perdua sobtada de la consciéncia o desorientacio
- FreqUeéncia cardiaca < 50 o > 140 per minut
- Pressio sistolica < 90 o > 200 mm Hg
- Perdua sobtada de I'audicié o la visid
- Deficit motor agut
- Febre > 38° durant més de 5 dies
- Hemorragia activa
- Alteracio important d’electrdlits i/o gasos
- Deteriorament cardiorespiratori agut o progressiu suficient per incapacitar el pacient acompanyat d’un dels criteris
consignats en I'apartat d’atencié complexa
- Evidéncia electrocardiografica d’isquemia aguda
- Evisceracié o dehiscencia de sutures
Unitat sociosanitaria / centre sociosanitari
Pacient complex (condicions del pacient)
- Edat (malalt jove o molt jove)
- Febre
- Vomits
- Deshidratacié
- Simptomes refractaris presents o potencials
- Sindromes refractaries (sindrome del declivi)
- Trastorn de conducta (pacient psiquiatric, demencia, habits toxics)
- Sindrome confusional
- Infeccié nosocomial
UFISS
Pacient complex (condicions del pacient: les necessitats d’assistencia comprenen des d’intervencié compartida intensiva
fins a responsabilitzacid completa durant I'ingrés hospitalari).
- Casos amb discrepancia entre el servei hospitalari on esta el malalt i la UFISS en la valoracié clinica o funcional pel que fa
a les possibilitats i I'orientacié de la derivacio (alta) del pacient
- Edat (malalt jove o molt jove)
- Pacient amb alta comorbiditat
- Pacient que presenta com a processos comorbids algun dels seglents:
- Sindrome confusional
- Sindrome d’immobilitat
- Trastorns de conducta (pacient psiquiatric, demencia, habits toxics)
- Simptomes refractaris presents o potencials
- Pacient geriatric pluripatologic sense entitat nosologica prevalent (vector de descompensacio) clara i amb evolucié torpida
o inestable
- Pacient amb potencial de recuperacié funcional dificil de precisar
- Exemples:
- index de Barthel previ a I'ingrés hospitalari < 60 punts
- Davallada de I'index de Barthel < 30 punts per la complicacié actual
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CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT DE LESIONS | CURES EN ’AMBIT COMUNITARI | HOSPITALARI

Baixa complexitat

- Les lesions esmentades i altres, en general no complicades, i sobretot amb una clara resposta, i en el temps previst, a
I’accio terapéutica practicada.

Complexitat mitjana

- Les lesions i/o les cures amb criteris de refractarietat.

Alta complexitat

- Les lesions i/o0 les cures que per les seves caracteristiques, riscos o necessitats terapeutiques poden requerir ingrés
hospitalari.
- Poden requerir ingrés hospitalari les lesions amb:
- Risc de sepsia (nafres per decubit sobreinfectades)
- Necessitat de cures intenses (diversos cops al dia)
- Mutilants i deformants (neoplasies de cap i coll)
- Pudor (neoplasies, gangrenes humides)
- Alt risc de sagnat massiu (600 ml /24 h 0 400 ml en 3 h)
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CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT PSICOEMOCIONAL EN L’ATENCIO COMUNITARIA |
HOSPITALARIA
1) Personalitat i aspectes relacionats

Baixa complexitat

- Abséncia d’antecedents o de risc de patologia psiquiatrica activa.
- No-indicis de probable trastorn de personalitat.

Complexitat mitjana

- Antecedents o risc de patologia psiquiatrica activa.
- Trets de sospita de trastorn de personalitat.

Alta complexitat

- Patologia psiquiatrica activa.
- Trastorn de personalitat evident.
- Exemple: perfil i/o comportament
- Obsessiu/compulsiu
- Esquizoide
- Narcisista (conducta despdtica/possessiva)
- Perfil neurotic amb actitud controladora
- Responsabilitat diferida, victimisme posicional permanent
- Psicosi reactiva

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT PSICOEMOCIONAL EN L’ATENCIO COMUNITARIA |
HOSPITALARIA
2) Impacte emocional

Baixa complexitat

- Presencia de factors de risc de sofriment vital per dolor emocional.
- Mecanismes d’afrontament emocional adaptatius.

Complexitat mitjana

- Mecanismes d’afrontament emocional desadaptatius.
- Persisténcia de sofriment vital malgrat la intervenci6 basica.

Alta complexitat

- Sofriment o dolor emocional greu (desesperanca).
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CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT SOCIOFAMILIAR EN ’AMBIT COMUNITARI

Baixa complexitat

- Abséncia de risc o baix risc de sobrecarrega/claudicacié del cuidador independentment de la preséncia o no d’altres
factors de risc associats.

- Presencia puntual de risc de claudicaci¢/sobrecarrega del cuidador (no mantinguda en el temps).

- Cobertura acceptable de les necessitats del pacient (acompliment acceptable de la tasca de cuidar).

Complexitat mitjana

- Risc persistent de claudicacié/sobrecarrega del cuidador.
- Risc de bloqueig en la tasca de cuidar.
- Indicadors. Es considera la presencia dels factors seglents:
- Simptomes o respostes emocionals d’alt risc 0 complexos en el cuidador
- Alt risc de desestabilitzacio personal de la seva fragilitat de base
- Deficiéncies en la cobertura de necessitats del pacient
- Incompliment terapéutic

Alta complexitat

- Absencia de cuidador en context de pacient dependent per les ABVD.
- Bloqueig efectiu en la tasca de cuidar.
- Trets o sospita franca de negligéncia o maltractament.

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT SOCIAL EN LAMBIT HOSPITALARI

Unitat de cures pal-liatives en hospital d’aguts
Relacionat amb trets del pacient
- Presencia d’habits toxics (alcohol, drogoaddiccio)
- Patologia psiquiatrica o trastorn de conducta
- Disminuci6 psiquica o retard mental
- Pacient en regim laboral d’autonoms i Unic proveidor d’ingressos en la unitat familiar
- Progenitor malalt amb fills dependents en el context de familia monoparental
- Pacient nen o adolescent
- Indigent
- Immigrants en situacié no regulada
Relacionat amb el cuidador
- Persona malalta sense cuidador ni referent i amb dependéncia per les activitats basiques de la vida diaria
- Preséncia de desafeccio o rebuig per part del cuidador o familia
- Cuidador en situacié d’imposicié externa de la tasca de cuidar
- Pacient ingressat per maltractaments o provinent de domicili d’alt risc potencial
Unitat sociosanitaria / centre sociosanitari
- Els mateixos criteris
UFISS
- Casos amb discrepancia entre el servei hospitalari on esta el malalt i la UFISS en la valoracié social pel que fa a les
possibilitats i I'orientacié de la derivacié (alta) del pacient
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Descripcio i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencio en I'atencio al final de la vida

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT ESPIRITUAL EN ’ATENCIO D’AMBIT COMUNITARI | HOSPITALARI

Baixa complexitat

- Abséncia d’indicadors de dolor espiritual malgrat la possibilitat d’expressar-los i I'existéncia de condicions favorables per
fer-ho.

- Presencia d’indicadors de dolor espiritual en pacient amb un sistema de valors i creences ben estructurat.

- El mateix cas i, a més, amb grup de suport extern amb els mateixos valors i/o0 creences.

Complexitat mitjana

- Persistencia d’indicadors de dolor espiritual malgrat la intervencié basica.
- Risc de viratge dels sentiments cap a criteris de dolor espiritual greu.

Alta complexitat

- Criteris de dolor espiritual greu.
- La presencia de dolor espiritual greu pot requerir ingrés hospitalari.

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT EN SITUACIO D’ULTIMS DIES EN LATENCIO D’AMBIT COMUNITARI

Baixa complexitat

- Criteris de sedacio poc complexa (vegeu sedacio).

- SUD poc simptomatica. Abséncia de simptomes traumatics o refractaris.

- Situacié emocional adaptativa de pacient i familia.

- Familia implicada en la cura del malalt.

- Absencia de dilemes etics propiament dits (sense dilemes o consens clar sobre aquests dilemes).

- Disponibilitat de I'equip de referencia i factibilitat de I'atencié (intensificacié de visites: revisié diaria garantida de la situacio,
logistica adient).

Complexitat mitjana

- Dificultat logistica a poder assumir els canvis requerits en I'estratégia d’intervencio en la SUD per I'equip de referéncia o
adaptar-s’hi.

Alta complexitat

- Preséencia de factors de risc de sedacié complexa (vegeu sedacio).

- Presencia o risc d’aparicié de simptomes traumatics.

- Presencia o risc d’aparicid de simptomes refractaris.

- SUD de llarga durada (> 5 dies).

- Demanda d’ingrés per part del pacient.

- Manca de llits de drenatge en situacio susceptible d’ingrés hospitalari.

- Expressio reiterada d’incapacitat familiar a assolir la SUD i la mort en el domicili:
- Por ala mort i al seu maneig (visi¢ de la propia mort)
- Antecedents de vivencia de morts traumatiques o viscudes com a tals
- Nens petits 0 adolescents en el domicili
- Familiars amb trastorn mental en el domicili

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT EN SITUACIO D’ULTIMS DIES EN LATENCIO D’AMBIT HOSPITALARI

- Preséncia de factors de risc de sedacié complexa (vegeu sedacio).

- Preséncia o risc d’aparicié de simptomes emocionalment traumatics.
- Presencia o risc d’aparicidé de simptomes refractaris.

- Situacié d’ultims dies de llarga durada (> 5 dies).

NOTA
Es considera que els criteris tipificats impliquen complexitat en tots els recursos de I'atencié hospitalaria.
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12. Annexos

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT AMB RELACIO AL DOL EN ’ATENCIO COMUNITARIA | HOSPITALARIA DE SALUT

Baixa complexitat

- Absencia de factors predictors de dol de risc.
Situacionals
- Malaltia de molt llarga durada (> 12 mesos). Esgotament del cuidador
- Preséncia de crisis concurrents mdltiples:
- Canvi de domicili
- Discapacitats psiquics o fisics en la nucli de convivencia
- Mort sobtada o no anticipada (malaltia d’evolucio rapidament progressiva o presentacio tardana)
- Malaltia molt traumatica (canvis fisics o psiquics molt importants o rapids)
- Mort per causes gque un percep com a evitables (retard diagnostic)
- Dols desautoritzats (no obertament reconeguts, publicament expressats, o socialment recolzats):
- Relacié no reconeguda (amant)
- Pérdua no reconeguda (nen amb malaltia neurodegenerativa)
- Persona en dol no reconegut (delinglient, retard mental)
- Tipus de malaltia o mort estigmatitzada/censurada (sida, suicidi)
- Mort traumatica
Personals i relacionals
- Joventut del malalt (nen)
- Situacié extrema d’edat de la persona en dol: molt jove, o d’edat molt avangada
- Pérdua dels pares de molt petit
- Cuidador en dol (recent o no resolt)
- Historia prévia de dols dificils
- Depressio o altres malalties mentals de base
- Records dolorosos/traumatics de morts prévies amb mal control de simptomes o sense
- Pérdua de la mare en nens/es < 11 anys i del pare en nens adolescents
- Responsabilitat sobre nens petits 0 adolescents en el nucli de convivencia
- Perdues encadenades. Exposicié a multiples perdues (feina, pis, tutela dels fills)
- Persona en dol amb relacié molt dependent, ambivalent o conflictiva amb el difunt
- Projecci6 o culpa de les causes de la mort
- Viure sol, suport social o familiar insuficient o viscut com a tal
- Dol anticipatori (viure o comportar-se com si el malalt ja estigués mort)

Complexitat mitjana

- Presencia de factors de dol de risc.

Alta complexitat

- Presencia d’indicadors o criteris de dol complicat:
- Colera i retrets en absencia de culpa i contra la mort en si
- Ideacioé de mort amb sentiments que havia d’haver mort també o en lloc seu
- Anestésia emocional prolongada en el temps
- Experiéncies al-lucinatories referides al difunt
- Insomni, malsons i terrors nocturns relacionats sempre amb la mort
- Negaci6 de la mort del difunt (cerca, creenca d’absencia temporal)
- Sacralitzacié del difunt, del seu espai vital i de les seves pertinences
- Conducta autodestructiva, autoabandonament, abulia progressiva i mantinguda en el temps
- Sentiments que una part d’'un mateix ha mort
- Assumpcit de simptomes i/o conductes perjudicials del difunt
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Descripcio i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencio en I'atencio al final de la vida

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT AMB RELACIO A LA INFORMACIO | LA COMUNICACIO EN L'ATENCIO COMUNITARIA
| HOSPITALARIA

Baixa complexitat

- No hi ha conflicte pel que fa a les necessitats d’informacié i comunicacié del pacient.

- En cas d’aparéixer o haver-hi conflicte en el cas, I'equip de referéncia ho resol de manera efectiva.
- El pacient té la informacié que vol tenir.
- L'equip coneix alld que la persona vol i ho respecta.
- Hi ha proporcionalitat entre alld que el pacient vol saber i el que sap.

Complexitat mitjana

- Persistencia de la situacié de conflicte malgrat la intervencié de I'equip de referéncia.
- Complexitat derivada de la preséncia i la interaccié de factors de risc.

Alta complexitat

- Presencia de sofriment vital refractari secundari a la persistencia de conflicte pel que fa a la informacio i la comunicacio.
- Exemples:
- Situacié de crisi de coneixement (necessitat de saber inajornable)
- Situacié d’emergéncia en la comunicacio (conspiracié de silenci en casos de pacients amb pronostic vital molt
curt)
- Trets identificables de sofriment vital relacionat

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT AMB RELACIO A LA PRESA DE DECISIONS EN LATENCIO COMUNITARIA |
HOSPITALARIA

Baixa complexitat

- El pacient ha expressat la seva voluntat i aguesta voluntat és respectada per la familia i els professionals.

Complexitat mitjana

- El pacient té dificultats per expressar la seva voluntat o hi ha dificultats que aquesta voluntat sigui respectada.
- Exemple:
- Situacions amb desconeixement de la voluntat del pacient i manca de representant autoritzat o dificultat
d’aquest representant per prendre decisions. Tipus:
- Disparitat de criteris entre familiars en aquest context
- Conflicte entre familia i professionals

Alta complexitat

- Preséncia de sofriment greu en pacient, familia i professionals a causa de la persisténcia de la situacié en el temps.
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12. Annexos

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT AMB RELACIO A LA LIMITACIO DE ’ESFORG TERAPEUTIC | SITUACIONS
EQUIVALENTS EN LAMBIT COMUNITARI | HOSPITALARI

Baixa complexitat

- Expressié clara del pacient pel que fa a la seva voluntat sobre la gradacié de la intensitat de I'actuacié terapeutica, o el
pacient té representant autoritzat.

- No hi ha conflicte en I'aplicacié de la voluntat expressada pel pacient.

- Existencia de consens entre pacient, familia i equip sobre la mesura que cal aplicar i la proporcionalitat d’aquesta mesura.

Complexitat mitjana

- Presencia de dificultats pel que fa a preservar la voluntat del pacient i els acords establerts en el cas.
- Dificultat a garantir la continuitat en la preservacié de la voluntat del pacient i els acords establerts en el cas.
- Manca d’homogeneitat de criteri sobre la limitacid de I'esforg terapeutic en el context de la continuitat assistencial.
Discrepancia o manca de coordinacio entre professionals, serveis o nivells assistencials

Alta complexitat

- Discrepancia insalvable entre el posicionament o voluntat del pacient i de I'equip sobre la mesura terapéutica que cal
aplicar o la proporcionalitat d’aquesta mesura.
- Dificultat clinica del professional sanitari a identificar la proporcionalitat de la mesura que cal aplicar o el nivell
d’intervencio.
- Exemple: prescripcié d’antibioticoterapia per via parenteral en situacié clara d’Ultims dies.

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT AMB RELACIO A LEUTANASIA, EL SUICIDI ASSISTIT | SITUACIONS EQUIVALENTS
EN LCAMBIT COMUNITARI | HOSPITALARI

Baixa complexitat

- En cap cas no es considera el plantejament d’eutanasia o suicidi assistit com de baixa complexitat.

Complexitat mitjana

- Peticié derivada d’un insuficient control de simptomes —fisics, psicoemocionals, socials o espirituals— no refractaris.
- Exemples:
- Professional: impericia, abandonament terapéutic
- Pacient: incompliment terapeutic, abandonament, rebuig de tractament (depressio, desesperacio, habits
toxics)

Alta complexitat

- Persistencia ferma de la peticié malgrat la intervencié multidimensional practicada.
- Exemples:
- Situacio d’eleccio racional
- Presencia de sofriment vital persistent greu
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Descripcio i consens dels criteris de complexitat assistencial i nivells d’intervencio en I'atencio al final de la vida

CRITERIS | NIVELLS DE COMPLEXITAT AMB RELACIO A LA SEDACIO EN LATENCIO D’AMBIT COMUNITARI | HOSPITALARI

Baixa complexitat

- Sedacié amb comprensié clara (no s’ha de confondre amb eutanasia).

- Sedacié amb indicacié clara.

- Sedaci6 practicable amb farmacs i dosis habituals.

- Coneixements i practica en I'Us de farmacs i la tecnica de sedacié.

- Abséncia de conflicte pel que fa al consentiment (pacient o representant autoritzat).

Complexitat mitjana

- Sedacié de comprensié dificil (facil d’associar amb I'eutanasia).
- Existencia de conflicte, pel que fa a la indicacio, entre pacient/familia i I'equip.
- Exemples:
- Situacié de por a dormir/morir. Pacient amb panic
- Situacié de no deixar morir. Hiperestimulacié del moribund
- Manca de consentiment i de representant autoritzat
- Situacié d’indicacié urgent de sedacié sense consentiment ni representant autoritzat.

Alta complexitat

- Sedacio perllongada (durada de > 5 dies).

- Sedacio refractaria (requeriment de farmacs per via endovenosa i a dosis molt altes).
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